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Résumé :

Le sujet de ce mémoire concerne la (non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de
travail. En effet, ces derni¢res décennies, la prédominance des maladies chroniques ne cesse
d’augmenter (Megari, 2013) et celles-ci touchent principalement les personnes a 1’dge actif
(Hemming et al., 2021). Cependant, la thématique de la (non-)divulgation reste relativement
peu étudi¢e. Le but de cette recherche était d’explorer tout ce qui tourne autour du choix de
révéler ou non sa maladie chronique au travail. Divers thémes ont alors été étudiés. Cela
comprend 1’acceptation de la maladie, les raisons qui ont poussé le travailleur malade a
divulguer ou non, les conséquences que ce choix a engendrées et bien d’autres encore. La
question de recherche est donc : « Comment est vécu le processus de non-divulgation de la
maladie chronique sur le lieu de travail ? » Etant donné le caractére exploratoire du présent

mémoire, aucune hypothése n’a été établie au préalable.

Concernant la méthodologie utilisée, les données ont été¢ récoltées au travers d’entretiens
semi-directifs. Il s’agit donc d’un mémoire qualitatif. Au niveau des outils, seul un guide
d’entretien a été utilisé. Celui-ci a été créé en regard de la littérature. Vingt participants
atteints d’une maladie chronique invisible ont alors partagé leur vécu. Les données apportées

par ceux-ci ont été analysées a I’aide de I’analyse thématique.

Cette étude a permis d’émettre de nouvelles pistes de réflexion. En effet, il semblerait, selon
les résultats obtenus, que le choix de (non-)divulgation soit un choix personnel. En regard des
avis qu’ont les participants sur la question et des données récoltées, il semblerait que cette
décision se prenne au cas par cas. Cela dépendrait de différents facteurs tels que les relations

professionnelles, le sentiment de honte, les impacts sur le travail, etc.

Contrairement a ce qui a été trouvé dans la littérature, une bonne partie des participants ont
rapporté qu’ils n’avaient pas mal vécu le processus de (non-)divulgation. En effet, cela
paraissait naturel, pour eux, de divulguer ou non. Certains ont tout de méme exprimé qu’il
n’était pas toujours facile de parler du sujet qu’est la maladie. En effet, celui-ci est jugé

comme étant tabou par quelques participants.



I. Introduction :

La législation belge tend a protéger les droits des travailleurs malades. En effet, parmi ces
lois, nous comptons notamment une loi luttant contre la discrimination et une concernant la
confidentialité médicale.

Selon la loi générale du 10 mai 2007, la discrimination est interdite. En effet, cette loi tend a
lutter contre différentes formes de discrimination. Parmi celles-ci, nous retrouvons la
discrimination en raison de I’état de santé actuel ou futur. Ces dispositions législatives sont
notamment d’application dans le secteur du travail. D’ailleurs, les travailleurs ayant fait
connaitre leur état de santé bénéficient d’une protection contre le licenciement. En effet,
I’employeur ne peut pas entreprendre des mesures qui nuisent a la personne. Cela comprend
donc la fin de leur relation de travail et 1’ajout de modifications dans les conditions de travail
sans I’accord du travailleur malade (Principes Généraux | Service Public Fédéral Emploi,
Travail Et Concertation Sociale, n.d.).

De plus, la loi relative aux droits du patient assure que les données médicales d’un travailleur
sont confidentielles. Cela concerne également les informations sur une maladie chronique.
Sans I’accord du travailleur, I’employeur ne peut avoir connaissance de celles-ci
(Réintégration Des Travailleurs En Incapacité De Travail | Service Public Fédéral Emploi,

Travail Et Concertation Sociale, n.d.).

Etant donné la confidentialité médicale et la protection contre la discrimination, le choix
concernant la (non-)divulgation de la maladie chronique se pose donc au travailleur. C’est sur
ce sujet que le présent mémoire porte. En outre, & ma connaissance, malgré le nombre
important de personnes actives concernées par ce sujet, peu d’études ont été réalisées a ce

propos. J’ai donc décidé de me diriger vers cette thématique.

La question de recherche de ce mémoire est : « Comment est vécu le processus de
(non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail ? » Il s’agit d’une étude
exploratoire. Aucune hypothése n’a donc été élaborée au préalable. Des entretiens
semi-directifs ont alors été réalisés dans le but d’explorer tout ce qui tourne autour du choix
de divulguer ou non sa maladie chronique sur son lieu de travail, a savoir les raisons, les

conséquences, le ressenti des travailleurs malades, etc.



II. Revue de la littérature :

Dans cette partie, nous allons aborder différents points théoriques qui sont en lien avec la
thématique du présent mémoire. Tout d’abord, nous définirons ce qu’est une maladie
chronique et énoncerons quelques chiffres concernant la Belgique. Ces statistiques
permettront de montrer qu’une importante partie de la population belge est concernée par le
sujet. Nous continuerons avec les différents impacts que la maladie chronique peut engendrer
chez la personne malade et ce, a différents niveaux : I’annonce du diagnostic qui provoque un
bouleversement chez le malade (Quintrec, 2020), I’acceptation de la maladie, la qualité de vie
ainsi que I’estime de soi. Ensuite, des liens entre la maladie chronique et le travail seront
effectués, a savoir les éventuels impacts que la maladie chronique peut provoquer sur le lieu
de travail ainsi que le maintien ou la réinsertion d’un travailleur atteint d’une maladie
chronique. Nous terminerons alors avec le sujet principal qui est la (non-)divulgation de la

maladie chronique sur le lieu de travail (les raisons et les conséquences).

1. Les maladies chroniques :

Avant de se lancer dans le vif du sujet, il est important de comprendre ce qu’est une maladie
chronique. Contrairement aux maladies aigués, les maladies chroniques sont, selon ’OMS',
des « affectations de longue durée » et sont généralement évolutives (Portsmouth, 2016). On
les distingue des maladies aigués car elles sont constituées de périodes critiques et stables et
leur évolution est imprévisible (Waser & Lénel, 2014). Celles-ci sont souvent accompagnées
d’une invalidité et d’une possibilité de complications graves (Portsmouth, 2016). Il est parfois
nécessaire de se faire hospitaliser (Waser & Lénel, 2014). Ce ne sont pas toujours des
maladies ou les symptdmes apparaissent subitement et sont spectaculaires. Les symptomes
peuvent venir petit a petit. Etant donné la durée de la maladie, elle s’inscrit dans un processus
et non dans un état (Portsmouth, 2016). La prédominance des maladies chroniques a
augmenté ces dernieres décennies a cause des conditions de vie, de la gestion des maladies
infectieuses, d’une meilleure prévention, du vieillissement de la population ainsi que des

progres de la technologie médicale (Megari, 2013).
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La survie des personnes souffrant d’une maladie chronique s’est améliorée grace aux
avancées scientifiques et médicales qui permettent de repérer plus rapidement la maladie
ainsi qu’aux progres thérapeutiques. Néanmoins, elle reste une des causes principales de
mortalité, de maniére générale et prématurée (Baradat & Fosset, 2017). En effet, selon
I’OMS, les maladies chroniques seraient a I’origine de 41 millions de décés par an, dans le

monde. Cela représente 74% des déces (World Health Organization: WHO, 2022).

Il existe différents types de maladies chroniques. L’un d’eux reprend les maladies affectant
I’appareil locomoteur. Parmi celles-ci, nous retrouvons 1’arthrose, la polyarthrite rhumatoide,
les maladies neurologiques (e.g. la maladie de Parkinson), etc. Un autre type correspond aux
maladies endocrinologiques et comprend, notamment, le diabéte de type 1 et de type 2. De

plus, la plupart des maladies chroniques sont invisibles (Varekamp et al., 2008).

2. Les maladies chroniques en Belgique :

Comme expliqué précédemment, la prédominance des maladies chroniques ne cesse
d’augmenter ces dernieres décennies. Cette augmentation peut étre illustrée par les chiffres
suivants, trouvés sur le site « Belgique en bonne santé » (Author-Sciensano, n.d.). En effet,
ceux-ci démontrent qu’en 2018, parmi les Belges agés de plus de 15 ans, 29% ont déclaré étre

atteints d’une maladie chronique alors qu’en 2001, ce pourcentage était de 25%.

Il existe des différences au niveau des pourcentages en fonction de 1’dge, du sexe, de la
région ainsi que du niveau socio-économique. Les prochains pourcentages de ce point
proviennent également du site « Belgique en bonne santé » (Author-Sciensano, n.d.).

En ce qui concerne 1’4ge, plus il augmente, plus ce pourcentage est important. En effet, nous
comptons que 14,1% des individus ayant entre 15 et 24 ans ont déclaré avoir une maladie
chronique contre 44% chez les plus de 75 ans.

Au niveau du genre, plus de femmes seraient atteintes d’une maladie chronique par rapport
aux hommes. En effet, 31% des femmes ont déclaré en avoir une contre 27% chez les
hommes.

Des différences entre les régions ont été¢ observées. En région Wallonne, 32,6% ont rapporté
qu’ils avaient une maladie chronique et en région Bruxelloise et Flamande, ces taux sont

respectivement de 30,5% et 26,9%. Ce pourcentage est donc plus important en Wallonie.



Au niveau des disparités socio-économiques, la population ayant un plus faible niveau
d’éducation a un pourcentage plus élevé de personnes atteintes d’une maladie chronique
comparé a la population qui a un niveau d’éducation élevé. 40,9% des belges ayant un
diplome de base ou aucun diplome ont déclaré avoir une maladie chronique alors que chez

ceux qui ont un diplome de I’enseignement supérieur, ils sont 27,3%.

En ce qui concerne la multimorbidité, au cours de ’année 2018, 15,2% des plus de 15 ans ont
déclar¢ étre atteints de minimum deux maladies chroniques. Parmi celles-ci, nous retrouvons
la maladie cardiaque, la maladie respiratoire chronique, le diabéte, le cancer, 1’hypertension
ainsi que I’arthrite et/ou I’arthrose. Encore une fois, ce pourcentage augmente avec 1’age.
Chez les 15-24 ans, ils sont 0,8% alors que chez les plus de 75 ans, ils sont 41,8%. Le taux
est ¢galement plus élevé en Wallonie qu’en Flandre ou a Bruxelles. Plus le niveau
d’instruction augmente, plus le pourcentage de personnes déclarant souffrir d’au moins deux

maladies chroniques diminue.

Les maladies chroniques les plus fréquentes sont les lombalgies, I’hypertension, les allergies,
I’arthrose, I’hypercholestérolémie et les cervicalgies. Il y a donc les allergies, trois maladies
affectant I’appareil locomoteur (arthrose, lombalgie et cervicalgie) et deux autres qui sont des

facteurs de risques cardiovasculaires (hypertension et hypercholestérolémie).

3. L’annonce du diagnostic :

L’annonce de la maladie chronique est souvent un choc, un bouleversement entrainant
souvent une réaction émotionnelle forte. Elle annonce la fin d’un temps de vie ou la
pathologie n’était pas la, voire impensable. Il s’agit d’un bouleversement dans la vie, que ce
soit au niveau personnel, familial, social et professionnel. L’annonce du diagnostic joue donc
un role important dans I’acceptation et le vécu de la maladie (Quintrec, 2020).

Cependant, selon Quintrec (2020), annoncer le diagnostic est treés difficile a faire (Quintrec,
2020). C’est un acte de parole qui est bref. On parle d’ « acte si court aux répercussions si
longues » qui laisse « une empreinte indélébile dans la vie et la fagon de vivre du patient »
(Quintrec, 2020). Il n’y a pas d’annonce idéale mais certaines erreurs telles que le choix du
lieu, le manque de temps, les mots mal choisis, etc. sont a éviter (Quintrec, 2020).

Cette annonce engendre une rupture dans la vie. Celle-ci s’accompagne notamment d’un

sentiment de catastrophe et de sidération. Le malade et son entourage peuvent adopter
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différents types de comportements : opposition, déni, régression a la dépendance, etc. S’en
suit un questionnement : « Pourquoi moi ? Pourquoi nous ? » Dans ces cas-1a, il est préférable
de se sentir coupable plutét qu’impuissant afin de franchir les étapes. C’est une facon de «
s’approprier le traumatisme » pour apprendre petit a petit a vivre avec (Bonnefoy, 2020).

Il faut alors réaliser un travail de deuil de la santé, de la vie d’avant ainsi que des projets
préétablis. Connaitre la maladie et vivre avec la maladie sont deux choses différentes. Cela
prend du temps d’apprendre a vivre avec la maladie (Bonnefoy, 2020). Cela peut s’illustrer
par les trois effets que comprend I’impact psychologique engendré par I’annonce de la

maladie chronique (Quintrec, 2020):

1) L’annonce engendre un changement d’identité. Il faut apprendre que 1’on est malade
lorsqu’on a une maladie chronique (Quintrec, 2020).

2) 1l est nécessaire de faire un travail de deuil de la vie d’avant, de 1’état de santé
antérieur (Quintrec, 2020).

3) Cette annonce de diagnostic engendre une quéte de sens chez le malade afin de

pouvoir mieux agir en fonction de cette maladie (Quintrec, 2020).

Bien évidemment, ’annonce n’aura pas le méme effet selon le type de maladie chronique, le

pronostic, I’organe atteint, etc. (Quintrec, 2020).

4. L’estime de soi :

Selon Opheim et al. (2020), il semblerait que la maladie chronique et I’estime de soi, qui
représente notre « sentiment de valeur personnelle », s’influencent mutuellement (Opheim et
al., 2020). Ils expliquent notamment que les conséquences de la maladie chronique peuvent
menacer 1’estime de soi. Cependant, le fait d’avoir une importante estime de soi peut aussi
aider le malade a y faire face. En effet, celle-ci protégerait les malades de la dépression mais
aussi de certaines émotions négatives telles que le stress (Opheim et al., 2020). De plus, les
malades ayant une estime d’eux-mémes faible seraient moins aptes a faire face aux difficultés
quotidiennes engendrées par la maladie chronique. Ils seraient plus vulnérables (Rassart et

al., 2014).

Au fil du temps, la santé physique et 1’estime de soi peuvent s’influencer de maniére

récursive. Une faible santé physique peut compromettre 1’estime de soi et inversement.
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L’influence de I’estime de soi sur la santé physique peut s’expliquer de par les conséquences
psychologiques d’une faible estime de soi poussant la personne a adopter des comportements
d’adaptation inadéquats. Cela aurait pour répercussion une augmentation du risque
physiologique de la maladie chronique. A I’inverse, les maladies chroniques peuvent
¢galement influencer 1’estime de soi des malades. En effet, une moindre santé physique
pourrait engendrer une faible estime de soi. Cette influence mutuelle a été constatée
uniquement chez les jeunes adultes. L’arrivée d’une maladie chronique a cet age est moins
probable et moins attendue. Cela s’explique également par le fait que les jeunes adultes ayant
une diminution de leur estime de soi percevraient leur développement comme étant « décalé »
par rapport a celui de leurs pairs. En effet, ’estime de soi peut également étre influencée par
les attentes normatives et la comparaison du développement personnel avec celui des pairs.
S’ils jugent que leur développement est « dans les temps » ou non, cela aura un impact sur
I’estime de soi. Cette baisse d’estime engendrerait des conséquences psychologiques

négatives et ainsi participerait au développement de la maladie chronique (Liu et al., 2019).

Rassart et al. (2014) ont réalisé une recherche qui avait pour but de comparer 1’estime de soi
chez des belges atteints de diabéte de type 1 et chez des participants dits sains (groupe
controle). Une différence au niveau de I’estime de soi a été remarquée entre les 2 sexes. En
effet, les femmes atteintes de diabéte auraient une estime de soi plus faible que les femmes du
groupe controle alors que les hommes atteints de diabete auraient une estime de soi plus
¢levée que les hommes du groupe contrdle. Les femmes auraient également une plus faible
estime de soi que les hommes. De plus, les diabétiques souffrant d’une détresse importante
auraient une estime de soi plus faible. Cependant, aucun effet n’a été trouvé a propos du

traitement et de la durée de la maladie (Rassart et al., 2014).

5. L’acceptation de la maladie :

Comme dit plus haut, I’annonce du diagnostic et les conditions dans lesquelles elle sera faite
jouent un rdle important dans le processus de 1’acceptation de la maladie chronique
(Quintrec, 2020). Nous allons donc nous pencher davantage sur celui-ci.

L’acceptation de la maladie chronique est un long processus. Tous les stades ne sont pas
obligatoires. Le processus peut prendre plus ou moins de temps selon les personnes.
Drailleurs, certaines ont un blocage et n’arrivent pas a aller au-dela d’un stade. Ce processus

d’acceptation est propre a chacun. Ces différents stades sont (Quintrec, 2020) :
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1) Le choc initial : il s’agit d’un processus de sidération (Quintrec, 2020).

2) Le déni : c’est un mécanisme de défense qui est, en partie, inconscient. C’est le
refoulement d’une réalité menagante (Quintrec, 2020).

3) Larévolte : il s’agit de la prise de conscience et le malade réagit de maniere agressive,
est en colére, ressent de 1’injustice, etc. (Quintrec, 2020).

4) Le retour sur soi, la réflexion : la personne fait un compromis entre ce qu’elle aurait
pu étre et ce qu’elle est. Elle ressent un sentiment de stress car elle prend conscience
qu’elle ne sera plus jamais comme elle était avant (Quintrec, 2020).

5) L’acceptation active : le malade intégre sa pathologie dans son quotidien. Il reconnait
les contraintes et les risques qu’elle engendre. Il assume. Il a une nouvelle image de

lui-méme (Quintrec, 2020).

Selon Grassion et al. (2019), ceux qui ont des difficultés a accepter leur pathologie auraient
plus de mal a comprendre celle-ci et auraient des proches moralisateurs (Grassion et al.,
2019). De plus, il semblerait que 1’acceptation de la maladie soit inversement corrélée avec la
présence de symptdmes dépressifs (Grassion et al., 2019). En effet, une étude réalisée par
Grassion et al. (2019) a démontré qu’un déclin des agissements de la vie quotidienne (prendre
une douche, faire les courses, etc.) ainsi qu'un déclin des relations amicales €taient associés a

une mauvaise acceptation de la maladie (Grassion et al., 2019).

6. La qualité de vie :

Ces maladies chroniques représentent un bouleversement dans la vie du malade. En effet,
elles sont susceptibles d’impacter grandement la qualité de vie des personnes touchées par
I’une d’elles (Baradat & Fosset, 2017).

La qualité de vie est une évaluation subjective et personnelle qui détermine le sentiment de
satisfaction de la vie. Cela englobe tous les aspects de la vie. Cet ensemble comprend des
dimensions objectives et subjectives qui sont en interaction. La qualité de vie est évaluée par

celui qui I’a vécue et des facteurs cognitifs peuvent I’influencer (Megari, 2013).

La qualité de vie liée a la santé est définie comme étant « la valeur attribuée a la durée de vie
modifiée par les déficiences, les états fonctionnels, les perceptions et les opportunités sociales
qui sont influencés par la maladie, les blessures, le traitement ou la politique » (Megari,

2013). Un facteur important est la fagon dont la maladie ou un traitement se manifeste et
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comment cela est vécu par le malade. La qualité de vie liée a la santé comprend généralement
trois domaines qui peuvent étre affectés par la maladie chronique de I’individu et/ou son
traitement : le fonctionnement psychologique, physique et social (Megari, 2013).

En effet, la vie d’une personne peut étre perturbée par 1’apparition d’une maladie chronique.
Cette perturbation peut engendrer des impacts sur la qualit¢ de vie du malade chronique
(Megari, 2013). La qualité¢ de vie est associée a I’adaptation a la nouvelle situation dans
laquelle le malade se trouve ainsi qu’a 1’acceptation de la maladie, comme expliqué plus haut
(Grassion et al., 2019). Un moyen permettant d’améliorer la qualité de vie d’une personne
atteinte d’'une maladie chronique serait d’étre prise en charge pour I’aider psychologiquement
et pour gérer son handicap. Une revue de la collaboration Cochrane (2014) ajoute que la
qualité de vie augmentera si la personne malade utilise des protocoles d’auto-apprentissage
sur sa maladie. En effet, cela lui permettrait de comprendre sa pathologie, de I’appréhender,

de faire face a celle-ci et de I’accepter (Grassion et al., 2019).

7. L’autogestion de la maladie :

L’autogestion peut donc étre considérée comme un moyen permettant d’améliorer le niveau
de la qualité de vie de I’individu (Miller et al., 2015). Abordons ce sujet plus en profondeur a
présent. L’autogestion est : « la gestion quotidienne d'une condition chronique au cours de la
maladie, se concentrant ainsi davantage sur la gestion des symptomes, des traitements et des
conséquences physiques et psychosociales de la condition » (Bosma et al., 2019). Il s’agit
d’un processus comportemental. La personne adopte des comportements qui sont
généralement liés a son degré d’auto-efficacité pour gérer sa maladie chronique (Miller et al.,
2015).

Etant donné que la maladie chronique est généralement incurable et comprend des rechutes et
des rémissions, il est important que le malade puisse la gérer tout au long de sa vie. Les
modifications au niveau des symptomes, des modes de vie, des traitements, etc. rendent la
gestion de la maladie compliquée. Le malade doit continuellement évaluer son état de santé
(Miller et al., 2015). L’autogestion des effets et des symptomes de la plupart des maladies
chroniques est tout de méme possible et ce, principalement si une aide a 1’autogestion est

présente via les services de soins, par exemple (Hemming et al., 2021).
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L’autogestion d’une maladie chronique comprend également 1’environnement de 1’individu,
c’est-a-dire ses relations interpersonnelles, son travail, son bénévolat, etc. (Miller et al.,

2015).

Il est important de comprendre la maniere dont les travailleurs malades gérent leur maladie
chronique ainsi que 1’évolution de leurs besoins afin d’améliorer leur bien-étre et ainsi, tenter
d’éviter I’absentéisme et les retraites anticipées (Munir et al., 2009).

Les impacts de la maladie chronique sur le lieu de travail, a savoir, par exemple, la réduction
de I’assiduité et de la productivité¢ du travailleur malade, représente un challenge pour les
employeurs (Hemming et al., 2021). Le fait de recevoir du soutien peut, dans certains cas,
diminuer les conséquences négatives d’une maladie chronique sur le travail. Il existe
plusieurs lois concernant le soutien des employeurs au niveau d’une maladie chronique.
Celles-ci imposent des politiques afin de gérer les absences maladie, les adaptations du
travail, le retour au travail, etc. via des programmes de retour au travail de maniere
progressive. Cependant, les maladies chroniques n’engendrent pas toujours un arrét maladie
ni des adaptations. Le besoin de soutien ne se résume donc pas a cela (Hemming et al., 2021).
Les travailleurs ont généralement besoin de soutien pour les aider a autogérer leur maladie

lorsqu’ils travaillent selon les exigences de leur emploi (Hemming et al., 2021).

8. Les impacts des maladies chroniques sur la vie professionnelle :

Dans le point précédent, a été évoqué le fait que la maladie chronique pouvait, dans certains
cas, impacter la vie professionnelle de diverses fagons (Miller et al., 2015). En effet, comme
le mentionne I’OMS dans sa définition de la maladie chronique, celle-ci impacte les
composantes physiques, psychologiques et sociales du malade. Ces trois composantes se
retrouvant dans la sphére du travail, celle-ci va donc étre chamboulée par la maladie. Ces
impacts sont différents selon les maladies et les personnes. Ils ne sont pas systématiques ni
univoques. La capacité et la performance professionnelle seront influencées différemment
selon les cas. La maladie peut donc étre pergue différemment par les personnes atteintes et

leurs proches (Baradat & Fosset, 2017).

Généralement, c’est vers I’age de 40-50 ans que la maladie chronique se déclare (Baradat &

Fosset, 2017). Les maladies chroniques touchent donc principalement les individus en age de
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travailler (Hemming et al., 2021). Etant donné que les travailleurs restent dans la vie active de
plus en plus tard, la proportion des personnes actives souffrant d’une maladie chronique ne
devrait que grandir au fil du temps (Portsmouth, 2016).

Une majorité des personnes atteintes d’une maladie chronique a envie de travailler (Waser &
Lénel, 2014). En effet, la participation a la vie active donne un sens a la vie de la personne et
permet d’avoir des contacts sociaux (Bosma et al., 2019). Elles ne veulent pas travailler
uniquement pour des raisons financiéres ou relationnelles mais aussi parce que le travail est
un signe de rétablissement ou méme de guérison (Waser & Lénel, 2014). De plus, le fait de
continuer a travailler aprés que la maladie chronique ait été diagnostiquée contribuerait au
fagonnement de 1’identité ainsi qu’a 1’image de soi du travailleur. Cela donnerait également
un sentiment de normalité au travailleur malgré qu’il soit atteint d’'une maladie (Bosma et al.,

2019).

Grace a I’amélioration des traitements médicaux, au vieillissement de la population et au
nombre de plus en plus grand de personnes atteintes d’ une maladie chronique, le maintien ou
le retour au travail est envisageable (Lhuilier et al., 2007). Cependant, de nombreux
travailleurs atteints d’'une maladie chronique rencontrent des problémes et des difficultés sur
leur lieu de travail (Varekamp et al., 2008). En effet, ces maladies peuvent limiter les activités
de la personne (Haafkens et al., 2011). Selon une étude réalisée par Lerner et al. aux
Etats-Unis, certains travailleurs auraient difficile d’atteindre les exigences physiques et/ou de
répondre aux demandes psychosociales de I’emploi. Ils seraient également plus fatigués et
stressés que les travailleurs en bonne santé (Varekamp et al., 2008). De plus, si nous les
comparons aux personnes atteintes d’un handicap ou d’une maladie chronique, les personnes
en bonne santé ont plus souvent un emploi rémunéré. Cependant, ces pourcentages different
selon les maladies / handicaps et la localité (Varekamp et al., 2008). Il est de plus en plus
fréquent que des personnes quittent la vie active de maniere anticipée a cause de leur santé
(Dray-Spira, 2013). Ce retrait précoce du monde du travail pourrait avoir un impact négatif
sur leur santé ainsi que sur les conditions socio-économiques de la personne (Haafkens et al.,
2011). Le taux d’absentéisme serait ¢galement plus ¢€levé. Ces €léments suggerent que les
maladies chroniques pourraient engendrer des conséquences importantes sur [’emploi

(Dray-Spira, 2013).

Cela a des conséquences au niveau de 1’économie. En effet, nous vivons dans une société qui

cherche a augmenter au maximum la productivité¢ (Portsmouth, 2016). Si la productivité
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baisse et que les primes d’indemnisation augmentent tout comme 1’assurance d’invalidité
privée et ’assurance maladie, les bénéfices de 1’entreprise baissent. Cela engendre donc la
perte de recettes fiscales ainsi que des dépenses dans les indemnités d’invalidité, en
allocations de chomage et en soins de santé (Gould-Werth et al., 2018). Les personnes étant
considérées comme faibles ou diminuées pourraient alors se voir étre écartées de la
production afin d’améliorer la rentabilité. Cependant, les personnes se trouvant dans une
situation de handicap ne seraient pas forcément moins rentables. Selon L’'INSEE?, parmi les
personnes agées de 25 a 54 ans, 6% disent avoir été victime de discrimination en lien avec
leur santé ou handicap. Comme les seniors, les personnes de couleurs et les LGBT?, les
personnes atteintes d’une maladie chronique constitueraient un groupe de « diversité »

(Portsmouth, 2016).

9. La réinsertion et le maintien au travail :

Comme dit ci-avant, le retour ou le maintien au travail des travailleurs atteints d’une maladie
chronique est possible grace a I’amélioration des traitements médicaux, au vieillissement de
la population et au nombre de plus en plus grand de personnes atteintes d’une maladie
chronique (Lhuilier et al., 2007). Cependant, de nombreux travailleurs malades font face a
des problémes et des difficultés au travail (Varekamp et al., 2008).

En effet, les conséquences de la maladie chronique sur le travail sont importantes. Il est
primordial que les conditions de travail soient optimales pour ces personnes, peu importe leur
situation. Cela vaut dans le cas ou le malade souhaite trouver un job, se maintenir au travail
ou y retourner aprés un ou plusieurs arréts maladie (Baradat & Fosset, 2017). En effet, il
semblerait notamment que le soutien ainsi que les aménagements au travail soient essentiels

pour se maintenir au travail et étre productif (Bosma et al., 2019).

L’arrivée de la maladie, qu’elle soit soudaine ou progressive, bouleverse la vie privée et
professionnelle de la personne. Sa qualité de vie est grandement perturbée. Le maintien ou le
retour au travail est trés important pour la vie sociale du malade. L’absence de travail fait
partie des dix facteurs qui augmentent le risque d’exclusion sociale selon la Commission

européenne (Baradat & Fosset, 2017).

2 Institut national de la statistique et des études économiques
% Lesbiennes, gays, bisexuels et transgenres
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Dans I’é¢tude réalisée par Waser et Lénel (2014), les résultats ont montré que certains
participants ont accepté les conditions de travail alors qu’ils savaient qu’elles ne leur étaient
pas favorables et ce, pour des raisons financieres. Ils pourraient avoir peur de ne plus
travailler pendant un long moment. Leur entourage y serait également pour quelque chose car
il les pousserait a continuer a travailler. Ils se persuadent qu’ils vont réussir a travailler
malgré leur maladie et tentent de sous-estimer les conséquences de celle-ci. Ils préféreraient

alors cacher leur maladie a leur entourage professionnel (Waser & Lénel, 2014).

Lorsque la personne doit reprendre le travail, le processus de réinsertion professionnelle est
multifactoriel et complexe. Cependant, il permet de réduire la probabilité d’exclusion sociale.
Cette réinsertion est un ¢élément trés important pour la qualité de vie des individus malades

qui sont en age de travailler. Cela est donc nécessaire (Baradat & Fosset, 2017).

Heureusement, la plupart des travailleurs atteints d’une maladie chronique sont en mesure de
se maintenir au travail. Ce maintien peut tout de méme nécessiter des aménagements selon
les symptomes de la personne. Différents facteurs sont importants pour maintenir le malade
au travail : les facteurs liés a la maladie, les facteurs personnels et les facteurs
environnementaux. D’autres facilitateurs qui aideraient les travailleurs malades a rester
productifs et a se maintenir au travail pourraient étre 1’autogestion, qui a été décrite
précédemment, et I’autocontréle (Bosma et al., 2019). Il existe tout de méme une différence
entre les deux termes. L’autogestion est définie, par rappel, comme « la gestion quotidienne
d'une condition chronique au cours de la maladie, se concentrant ainsi davantage sur la
gestion des symptomes, des traitements et des conséquences physiques et psychosociales de
la condition » (Bosma et al., 2019). L’autocontrdle, lui, est défini comme « la capacité de
modifier ses propres réponses, en particulier pour les rendre conformes a des normes telles
que les idéaux, les valeurs, la morale et les attentes sociales, et pour soutenir la poursuite
d'objectifs a long terme » (Bosma et al., 2019). Le contréle de soi correspond donc au fait de
gérer un dilemme, a savoir la poursuite des objectifs sur le long terme, soit de satisfaire les

désirs et les tentations sur le court terme (Bosma et al., 2019).

10. La divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail :
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Apres avoir passé en revue différents €¢léments en lien avec la thématique de ce mémaoire,
abordons a présent la (non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail qui est
le théme principal. En effet, les individus peuvent décider de parler ou non de leur maladie
chronique sur leur lieu de travail. Selon Munir et al. (2005), ce choix n’est pas toujours facile
a faire (Munir et al., 2005). A travers une synthése qualitative ayant pour but de mieux
comprendre 1’autocontrdle au travail, Bosma et al. (2019) ont également démontré que les
travailleurs atteints d’une maladie chronique étaient plutdt prudents par rapport a ce qu’ils
allaient divulguer, a qui et quand (Bosma et al., 2019). Ce choix semble étre influencé par
plusieurs facteurs tels que la stigmatisation, la gravité et le type de maladie chronique, le

soutien, etc. (Munir et al., 2005).

1) Les raisons de la divulgation :

Il existe certains facteurs qui aideraient les travailleurs malades a plus facilement dévoiler
leur maladie sur leur lieu de travail. En effet, si les relations de travail comprennent
I’acceptation, 1’appréciation, la confiance et la reconnaissance, un travailleur aurait plus vite
tendance a révéler sa maladie sur son lieu de travail. Un autre facteur serait également le fait
d’avoir un contrat a durée indéterminée, permanent. De plus, il semblerait que la
connaissance des lois et des réglements de protection des travailleurs ayant une maladie
chronique soient importants et aideraient le travailleur a divulguer sa maladie plus aisément
(Bosma et al., 2019).

Certaines études, parmi les 17 sur lesquelles se sont basés Bosma et al. (2019) pour réaliser
leur synthése qualitative, ont montré que la progression de la maladie pouvait la rendre plus
visible et, de ce fait, rendre les travailleurs malades plus enclins a révéler celle-ci sur leur lieu
de travail (Bosma et al., 2019). En effet, les travailleurs peuvent révéler leur maladie de
mani¢re involontaire (Guo et al.,, 2020). Certaines personnes choisissent également de
divulguer leur maladie chronique afin d’éviter la propagation de rumeurs qui sont inexactes a

leur sujet. Il s’agit d’une « divulgation préventive » (Guo et al., 2020).

Parfois, il est nécessaire de divulguer sa maladie. En effet, les travailleurs malades pourraient
étre dans 1’obligation de se rendre régulicrement a I’hdpital, suivre un régime spécifique,
prendre des médicaments, etc. Ces comportements requierent des explications (Munir et al.,

2005). 11 faut informer ’entourage professionnel du malade des conséquences que cela peut
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engendrer afin que celui-ci comprenne la situation et que des aménagements des conditions
de travail soient mis en place si cela est nécessaire (Baradat & Fosset, 2017).

Il n’est pas aisé pour une personne d’avouer qu’elle a besoin d’aide ou qu’elle éprouve des
difficultés. De plus, elle ne sait pas de quelle maniere les autres vont réagir (Dewa, 2014).
Cependant, si elle décide de ne pas en parler, cela fera obstacle a la résolution des problémes
en lien avec le travail et cela pourrait engendrer des difficultés chez le travailleur malade

(Varekamp, 2008).

2) Les raisons de la non-divulgation :

Il semblerait que les opinions qu’ont les travailleurs malades sur les conséquences négatives
de la divulgation influenceraient le choix de divulguer ou non leur maladie chronique. Parmi
les conséquences négatives, il y aurait la perte de I’emploi dans le futur, étre jugé comme
étant incompétent, la discrimination, la stigmatisation, étre moins apprécié, recevoir des
blagues de la part des collegues, etc. De plus, certaines personnes décident de ne pas
divulguer leur maladie car elles ne s’attendent pas a des conséquences positives telles que du
soutien. D’autres raisons seraient 1’absence d’une politique d’entreprise, le fait de ne pas
vouloir étre une exception, etc. (Bosma et al., 2019).

L’invisibilité, la progressivité et la non-prédictibilit¢é de la maladie chronique pourraient
¢galement rendre la divulgation de celle-ci plus compliquée. En effet, étant donné que la
maladie est progressive, cela pourrait engendrer une diminution des capacités et des
performances au travail a un moment donné. En ce qui concerne I’invisibilité¢ de la maladie,
les travailleurs atteints de ce type de maladie chronique pourraient souhaiter que celle-ci reste
invisible aux yeux des autres et ainsi mettre en place des stratégies pour la cacher. Cela leur

permettrait de garder une image positive et saine d’eux-mémes (Bosma et al., 2019).

3) Les conséquences négatives de la divulgation :

a) La discrimination et la stigmatisation :
La divulgation de la maladie au travail peut engendrer des conséquences sur la vie
professionnelle de la personne. Premiérement, les travailleurs malades peuvent étre
stigmatisés. En effet, une grande partie des maladies chroniques sont invisibles. L’entourage
de I’individu n’arrive donc pas toujours a décrypter les symptdmes, les signes extérieurs. La
stigmatisation peut engendrer de la discrimination (Portsmouth, 2016) voire I’exclusion du

travailleur malade (Lhuilier et al., 2007).
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La discrimination et la stigmatisation sont généralement fondées sur le fait que les personnes
manquent de connaissances sur la maladie. La divulgation d’une maladie invisible pourrait
aussi engendrer des doutes par rapport aux capacités du travailleur et ce, a cause de ce

manque de connaissances de la maladie (Bosma et al., 2019).

Dans une étude réalisée par Lhuilier et al. (2007), il a été démontré que certains employés
atteints du VIH ont été licenciés suite a la rumeur qui circulait sur leur maladie. Cependant,
les supérieurs utilisaient un autre mobile pour le justifier. Les mobiles ne sont pas explicites.
Ils sont masqués par une autre raison. Il est donc difficile d’avoir recours a la justice. Les
employés malades peuvent également étre mis a I’écart de sorte a les pousser a démissionner
(Lhuilier et al., 2007). De plus, selon le rapport Scope, 76% des personnes ayant un handicap
auraient fait face a des soucis d’attitude de leur employeur. Si le travailleur malade révele sa

maladie, il aura moins de chance de se faire embaucher (Portsmouth, 2016).

Certaines maladies sont plus stigmatisantes que d’autres. Parmi celles-ci, nous retrouvons
I’infertilité, le syndrome du colon irritable, les problémes psychologiques, le sida, etc. Ces
groupes sont alors considérés comme étant « inférieurs » et sont discrédités par les groupes «
normaux » (Munir et al., 2005). D’ailleurs, Brohan et ses collégues ont écrit dans leur revue
de la littérature que les personnes avaient peur, en révélant leur maladie, d’étre discréditées,
rejetées ou de devenir I’objet de commérages (Dewa, 2014). Afin de minimiser les stigmates,
certains tentent de camoufler leur maladie chronique afin de paraitre « normal » aupres des
autres. Cependant, cette dissimulation pourrait engendrer du stress par rapport a la peur de ne

plus réussir a cacher la maladie et d’étre démasqué (Guo et al., 2020).

Ces préjugés liés a la maladie peuvent avoir pour conséquence une perte du soutien des
superviseurs et collegues de I’individu malade. Les relations au travail peuvent donc étre

impactées par cette révélation (Dewa, 2014).

b) Le jugement moral :
La réalité de la maladie peut étre remise en question par les supérieurs et les collegues. Le
travailleur malade peut étre amené a devoir prouver qu’il ne joue pas la comédie, qu’il est
réellement malade. Selon le rapport de Scope, 49% des personnes ayant un handicap auraient
déja rencontré des personnes qui ne croyaient pas en leur handicap. La crédibilité

professionnelle de la personne peut également étre remise en question (Portsmouth, 2016).
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c) Le sous-emploi :

Les personnes atteintes d’une maladie chronique pourraient occuper un sous-emploi,
c’est-a-dire un job qui est en-dessous de leurs capacités. Cela peut étre di au fait qu’aucune
évolution de carriére ne soit proposée ou parce que les travailleurs malades optent pour un
travail avec une stabilit¢ et un job qui leur permet de continuer a travailler. Ils
s’autocensureraient pour conserver un certain statut et avoir droit a une couverture médicale.
Cela peut provoquer un probléme au niveau psychique chez le travailleur malade
(Portsmouth, 2016).

Une autre raison pourrait étre que 1’emploi actuel du travailleur n’est pas adaptable. Il
changerait donc de travail et choisirait un moins exigeant, avec moins de responsabilités et
moins stressant. De plus, I’imprévisibilité de 1’évolution de la maladie chronique pourrait
¢galement influencer ce choix. En effet, il semblerait qu’il soit difficile pour un travailleur
d’accepter de nouvelles taches s’il craint de ne pas assumer certaines obligations. Cela est
¢galement li¢ au soutien du travailleur car si les réactions des collégues et supérieurs sont
négatives, le niveau de confiance qu’aura le travailleur en ses capacités a travailler

diminuerait et le conduirait & changer d’emploi (Bosma et al., 2019).

d) La perte de 'emploi :

Il existe une association entre la maladie et le chomage. Les personnes atteintes d’une
maladie chronique ont un taux de chomage deux fois plus grand que la moyenne
(Portsmouth, 2016). Aujourd’hui, une personne sur trois ayant une maladie chronique perd
son travail dans les deux années qui suivent I’annonce de leur maladie. I1 faut tout de méme
faire une distinction entre la perte d’emploi choisie et subie. Selon une étude réalisée par
Langlois (2003), 51,3% des salariés qui étaient atteints d’une maladie grave telle que le
cancer n’étaient pas capables de continuer a travailler dans les conditions habituelles. Il a été
observé que les travailleurs malades ont généralement un parcours professionnel désastreux
et subissent un appauvrissement des taches a accomplir (Baradat & Fosset, 2017).

Prenons I’exemple du VIH/SIDA. Méme si ces maladies touchent principalement des
personnes qui sont en age de travailler, plusieurs études ont démontré que le taux de chomage
¢tait €levé et persistait chez les individus atteints du SIDA/VIH. Cette maladie est considérée
comme un obstacle qui empéche la personne de retourner au travail ou d’y avoir acces. Ce
serait une cause de la perte d’emploi. Cela serait di notamment a la discrimination envers la

maladie de la part des employeurs et/ou collégues, les exigences de travail ainsi que les
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altérations de 1’état du malade. Dans une étude réalisée par Dray-Spira et al. (2008), les
résultats ont montré que le fait d’avoir le VIH a un stade avancé augmente la probabilité de
perdre son emploi dans les 12 mois qui suivent. Ils ont également remarqué qu’il existait une
différence entre les sexes. En effet, les femmes atteintes du VIH a un stade élevé auraient
quatre fois plus de risque de perdre leur job que les hommes. Aucune différence dans
I'ampleur de cet exces de risque de perte d'emploi associé a la gravité de la maladie n'a été
observée selon 1'age, le statut de migrant, le niveau d'éducation, la position professionnelle ou

le type de contrat au moment du diagnostic du VIH (Dray-Spira et al., 2008).

4) Les conséquences positives de la divulgation :

a) Le soutien social :

Il semblerait que demander du soutien est difficile pour certaines personnes. En effet, pour
demander du soutien, il faut avoir accepté qu’on a besoin de soutien et avoir mis en avant
certains besoins spécifiques. Une évolution imprévisible de la maladie chronique complique
davantage cette demande de soutien car les besoins évoluent (Bosma et al., 2019). En
révélant la maladie aux collegues et supérieurs, ceux-ci pourront soutenir le malade. En effet,
cela leur permettra d’avoir une meilleure compréhension des effets que la maladie a sur le
travailleur (Munir et al., 2005) ainsi qu’une meilleure considération, ce qui conduit a un plus
grand soutien au travail. Les travailleurs atteints d’une maladie chronique apprécient que les
collegues et employeurs prennent des nouvelles régulicrement de leurs besoins actuels

(Bosma et al., 2019).

Le soutien social est considéré comme étant important pour I’adaptation psychologique de
beaucoup de personnes souffrant d’une maladie chronique. Il peut diminuer le stress induit
par la maladie et augmenter un sentiment de bien-étre. Il permettrait méme aux malades
d’avoir une meilleure autogestion de leur maladie (Munir et al., 2005). Le soutien est
important pour les travailleurs malades qui ont des difficultés a réaliser leurs taches. Les
travailleurs atteints d’une maladie chronique pourraient donc avoir besoin de soutien. Cela
pourrait les aider a réduire leur perte de productivité (Dewa, 2014). De plus, le soutien des
collégues et des supérieurs aiderait les travailleurs malades a se maintenir au travail
(Varekamp et al., 2008). Les responsables influenceraient également les absences maladie
ainsi que le retour au travail. En effet, des chercheurs ont constaté qu’il existe un lien direct
entre le soutien des supérieurs et la croyance qu’a le travailleur en sa capacité a gérer ses

symptomes au travail (Wynne-Jones et al., 2011).
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b) La reconnaissance :

Révéler sa maladie peut permettre d’avoir une reconnaissance, notamment administrative.
Cela permet d’avoir des droits tels que les arréts maladie, des aménagements d’horaire,
I’invalidité, la reconnaissance de travailleur handicapé, I’inaptitude, etc. (Portsmouth, 2016).
Si le travailleur malade est en difficulté, il pourrait recevoir du soutien et des aménagements

de travail qui pourraient 1’aider (Dewa, 2014).

c) Les aménagements :

Les aménagements de travail permettent d’adapter le travail aux capacités du travailleur. Ils
peuvent aider le travailleur malade a réaliser ses tdches tout en gardant une certaine
productivité et en gérant ses symptomes. Il peut s’agir de dispositif technologique, de
télé-travail, etc. Il a été démontré que le fait de pouvoir controler certains aspects tels que les
horaires du travail a domicile aide a adapter leur travail a leurs symptomes (Bosma et al.,
2019). La divulgation de sa maladie chronique a ses supérieurs peut permettre la mise en
place d’aménagements. En effet, les responsables hiérarchiques et des ressources humaines
ont un réle de plus en plus grand dans la gestion de la santé des travailleurs (Haatkens et al.,
2011). L’employeur peut jouer un role important en permettant un aménagement opportun
pour ’employé malade. Généralement, il est actif mais la mesure dans laquelle celui-ci offre
son aide peut varier. Certains acceptent de mettre quelque chose en place alors que d’autres
refusent (Gould-Werth et al., 2018).

De plus, si le travailleur malade se sent soutenu et compris sur son lieu de travail, il sera plus
enclin & demander et a recevoir plus aisément des aménagements ainsi qu’a s’adapter a des
changements au niveau du travail. Cependant, il existe certaines raisons qui peuvent faire
hésiter la personne a faire la demande d’aménagements. Par exemple, le travailleur malade
pourrait avoir peur de se voir refuser les aménagements ou d’étre jugé comme incapable de
réaliser son travail. La culpabilité, I’impression d’étre un fardeau, la peur de la jalousie des
collégues ainsi que la volonté de garder la maladie invisible aux yeux des autres sont d’autres

causes pouvant faire hésiter le travailleur malade (Bosma et al., 2019).

5) Les conséquences de la non-divulgation :
Si la personne décide de ne pas révéler sa maladie sur son lieu de travail, il sera difficile pour
elle d’argumenter un aménagement avec son supérieur (Portsmouth, 2016). Or, ces
aménagements d’horaires, de procédures, de déplacements, etc. permettent de prévenir la

fatigue et I’'usure (Lhuilier et al., 2007). Cela pourrait donc entrainer un surinvestissement au
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travail en dépit de leur santé physique et psychique. En effet, la gestion de la maladie
chronique est continue et sans fin (Portsmouth, 2016). Cela peut étre usant pour la personne.
De cette maniere, elle épuise des ressources qui sont nécessaires au maintien au travail
(Lhuilier et al., 2007).

Si la maladie reste invisible, la personne pourrait éprouver un sentiment de honte,
d’isolement, d’échec personnel et/ou de résignation (Portsmouth, 2016). De plus, étant donné
I’invisibilité de la maladie, de fausses interprétations pourraient étre faites. Par exemple, une
baisse de rendement pourrait étre interprétée comme une incapacité¢ a effectuer le travail

(Bosma et al., 2019).

En ce qui concerne les relations interpersonnelles, I’absence de révélation de la maladie
pourrait diminuer la confiance au travail. Or, celle-ci est nécessaire pour le développement de
carriecre. Par exemple, certains symptomes pourraient étre percus comme ¢étant de la

fainéantise (Portsmouth, 2016).

Les travailleurs malades auront tendance a accepter des conditions qui ne leur conviennent
pas et a sous-estimer les effets de la maladie, tout en agissant comme si ceux-ci n’existaient

pas (Waser & Lénel, 2014).

Pour ne pas avoir a parler de leur maladie sur leur lieu de travail, certains travailleurs malades
mettent des stratégies en place. Certains limitent leur temps de travail. S’ils sont a la
recherche d’un emploi, ils pourraient, par exemple, ne s’intéresser qu’a des offres qui
proposent des CDD a temps partiel. Cela a souvent pour conséquence un déclassement
professionnel qui ne leur permet pas toujours de faire reconnaitre leurs capacités et
compétences. Ce manque de reconnaissance peut les pousser a démissionner. Un autre moyen
serait de créer des conditions pour choisir leur futur employeur et leurs futures conditions de

travail qui seraient favorables a leur bien-étre (Waser & Lénel, 2014).
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III. Meéthodologie :

1. Approche qualitative :

Etant donné le caractére exploratoire de la présente recherche, les données ont été récoltées
au travers d’entretiens semi-directifs. L’approche qualitative semblait étre la plus appropriée
et ce, pour différentes raisons.

Tout d’abord, la question de recherche porte sur un nouvel aspect d’une thématique. En eftet,
il semblerait que la (non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail et tout ce
qui tourne autour a été relativement peu étudié. De plus, les entretiens semi-directifs
permettent d’explorer un grand nombre de thématiques car nous n’induisons pas de réponses
au préalable. Le participant amene alors les informations qu’il souhaite. Enfin, chaque cas est
différent. En effet, le présent mémoire porte sur différentes maladies chroniques. Aussi, une
méme maladie chronique peut étre vécue de diverses manicres selon les travailleurs qui en
sont atteints. Chaque vécu est propre au travailleur. Cette méthode permet alors de comparer
des cas différents ainsi que d’explorer les expériences personnelles de chacun et la
perspective des participants plus en profondeur. Cela a facilité I’acces a la réalité¢ de 1’autre.

Ces échanges ont permis a I’interviewé d’apporter de nouvelles questions, hypothéses, etc.

2. L’échantillon :

Dans le cadre de ce mémoire, I’échantillon est composé de vingt participants.
Ceux-ci ont été sélectionnés et recrutés selon une procédure établie au préalable et acceptée

par le comité d’éthique de la Faculté de psychologie, logopédie et sciences de 1’éducation.

1) Les criteres de sélection :

Pour pouvoir participer a cette étude, différents critéres d’inclusion et d’exclusion devaient
étre respectes.

Tout d’abord, les participants devaient avoir entre 18 et 65 ans ainsi que travailler en tant que
salarié. Les participants devaient également étre atteints d’une maladie chronique invisible
telle que le diabéte de type 1, le diabete de type 2, I’insuffisance cardiaque, les affections
pulmonaires, les maladies inflammatoires chroniques des intestins (MICI), etc. Etant donné la

variété de maladies chroniques qui existe, un critére d’exclusion qui est le fait d’étre atteint

26



d’une maladie chronique affectant 1’appareil locomoteur a été ajouté et ce, pour une raison de
visibilit¢ des symptdmes. Au vu de l’invisibilit¢ de la maladie chronique, le choix de

divulguer ou non celle-ci sur le lieu de travail se posait a eux.

2) Les caractéristiques des participants :
Les vingt participants qui ont pris part a ce mémoire avaient une moyenne d’age de 44,8 ans.
En ce qui concerne le ratio hommes-femmes, nous comptons six participants de sexe
masculin et quatorze de sexe féminin. Concernant leur maladie chronique, une majorité des
participants était atteinte d’une maladie inflammatoire chronique des intestins ou d’un diabéte

(voir tableau ci-dessous).

Tableau 1 : Composition de 1’échantillon.

Maladie chronique Nombre de participants

Maladie de Crohn 9
Rectocolite ulcéro-hémorragique (RCUH) 2
Diabéte de type 1 3
Diabete de type 2 2
Insuffisance rénale 1
Insuffisance rénale et pré-diabéte 1
Endométriose 1
Bronchopneumopathie chronique 1
obstructive (BPCO)

3) Recrutement :

Comme ¢évoqué ci-dessus, vingt participants ont été recrutés dans le cadre de ce mémoire.
Afin de trouver ces participants, des associations de patients ont été¢ contactées (voir annexe
1) et ont, a leur tour, partagé, par e-mail ou sur leur page Facebook, un message reprenant la
description du présent mémoire ainsi que mes coordonnées. Les participants ont également
été recrutés via le bouche-a-oreille et les réseaux sociaux (voir annexe 2). S’ils souhaitaient
prendre part a cette ¢tude, ils pouvaient alors me contacter via mes coordonnées, qui leur

avaient ét¢ communiquées.
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3. Procédure :

Lors de la prise de contact, les participants ont été informés du but de la recherche ainsi que
de ’anonymat et de la confidentialité des données. Il leur a été expliqué que leur participation
se faisait sur base volontaire et qu’ils pouvaient se retirer a tout moment de I’étude sans avoir
a donner de justification.

Avant chaque entretien, les documents d’informations et de consentement étaient envoyés
aux participants afin qu’ils puissent les consulter au préalable s’ils le souhaitaient et poser
leurs éventuelles questions lors de 1’entretien. Le document d’information comprenait une
description compléte de ce mémoire. Aucune information n’a été cachée aux participants.
Afin de récolter les données, un entretien semi-structuré a été effectué individuellement avec
chaque participant. La durée variait entre 30 minutes et 1 heure 30. De plus, les participants
avaient le choix concernant le lieu. Ils pouvaient choisir de le réaliser a leur domicile ou dans
un local a I’Université de Liege. Dans le cas ou ils avaient une préférence pour leur domicile,
il leur était demand¢ de le réaliser, dans la mesure du possible, dans un endroit calme.

Les entretiens ont été enregistrés (audio) afin que I’intervieweur, a savoir moi-méme, puisse
se consacrer pleinement a la personne et a son vécu lors des entrevues. Le verbatim a alors
¢té, dés que possible, retranscrit. Afin de réduire au minimum le risque d’identification des
participants, l'enregistrement audio a alors été supprimé et les retranscriptions ont été

anonymisées. En effet, un numéro a été attribué a chaque participant.

4. Qutil :

Etant donné qu’il s’agissait d’entretiens semi-directifs, un canevas a été créé afin d’avoir une
base commune et de pouvoir mettre les entretiens en parall¢le.

Il a été construit en regard de la littérature. Les questions concernaient donc des éléments
évoqués dans la littérature qui semblaient étre en lien avec la question de recherche de ce
mémoire. Etant donné le caractére exploratoire de cette étude, les questions ouvertes ont €té
privilégi¢es afin de laisser la possibilité au participant de sélectionner les informations qu’il
jugeait intéressantes et importantes. Ce guide permettait donc de garder une certaine
flexibilité et de rebondir sur ce que le participant amenait, de clarifier certains points, etc.

Ce canevas d’entretien était divisé en trois parties (voir annexe 3) :
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e Travail : la premiere partie concernait le travail du participant, a savoir quel était son
métier, ses relations avec ses collégues/supérieurs, la charge de travail, etc. Il semblait
préférable de commencer ’entretien avec le travail de la personne car le sujet de la
maladie chronique peut parfois étre difficile a aborder. Cela permettait donc de
commencer en douceur avant de rentrer dans le vif du sujet qui peut étre plus délicat.

e Maladie chronique : cette partie avait pour but de comprendre comment le participant

vivait avec sa maladie dans sa vie quotidienne. Différents aspects tels que
I’acceptation de la maladie, la réaction des proches, les impacts sur la vie quotidienne,
etc. ont été explorés.

e Maladie chronique au travail : la derniére partie du canevas concernait alors les

impacts de la maladie chronique sur la vie professionnelle du participant ainsi que la
(non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail. Ces questions
permettaient alors d’explorer les raisons et les conséquences de ce choix mais aussi

son ressenti par rapport a cette décision, etc.

5. Méthode d’analyse :

Dans un premier temps, le verbatim des entretiens a ¢été retranscrit a 1’aide de
I’enregistrement audio. Afin d’assurer 1’anonymat, un numéro a été attribu¢ a chaque
participant.

Pour analyser les données, c’est I’analyse thématique qui a été utilisée et ce, pour diverses
raisons. En effet, ce type de méthode permet d’identifier et d’analyser des données
qualitatives. De plus, elle est adaptée a divers types de recherches. Elle permet notamment
d’analyser les expériences des personnes rencontrées en entretien, peu importe le nombre de
participants. Elle peut alors étre utilisée pour analyser des données ou de la théorie (Clarke &
Braun, 2013). C’est également une méthode de « démarrage » qui est idéale pour les
étudiants qui découvrent I’approche qualitative. L’analyse thématique est flexible, accessible
et comprend des processus d’analyse communs a la majorité des types de recherches

qualitatives (Clarke & Braun, 2013).

1) La thématisation :

L’opération centrale est la thématisation, c’est-a-dire le fait de transposer, en lien avec la

problématique, un corpus donné en des themes qui représentent le contenu qui a été analysé.
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Il s’agit donc de repérer, regrouper et examiner les thémes qui ont été abordés dans les
retranscriptions d’entretiens (Paillé & Mucchielli, 2021).

L’analyse thématique permet de travailler ’ensemble des thémes abordés lors des entretiens.
Les thémes pertinents en lien avec la question de recherche sont alors repérés. De plus, elle
permet de travailler le contenu des retranscriptions en parallele ainsi que d’identifier les
oppositions, complémentarités, similarités, etc. Cela contribuera a la construction d’un
schéma appelé « arbre thématique » qui est une sorte de panorama des grandes tendances de
I’é¢tude. Il s’agira donc de repérer les thémes, de voir s’ils sont récurrents, s’ils se
contredisent, se rejoignent, etc. et de les regrouper lorsque cela est possible (Paillé &

Mucchielli, 2021).

Dans le cadre de ce mémoire, c’est la thématisation en continu qui a été réalisée. Celle-ci
permet d’identifier les thémes, de les noter et de les ajouter a I’arbre thématique au fur et a
mesure de la lecture des retranscriptions. Ils sont ensuite regroupés si nécessaire. L’arbre est
alors terminé a la fin de I’analyse des entretiens. Cette démarche a été choisie car, bien
qu’elle soit un peu plus complexe, elle permet une analyse trés fine et riche du contenu

(Paillé¢ & Mucchielli, 2021).

2) Les rubriques et themes :

La création d’un théme n’est pas chose aisée. Un théme est défini par Mucchielli et Paillé
(2021) comme étant : « un ensemble de mots permettant de cerner ce qui est abordé dans
I’extrait du corpus correspondant, tout en fournissant des indications sur la teneur du propos »
(Paillé & Mucchielli, 2021). Une erreur régulierement commise est de générer des rubriques
et non des thémes. Or, nous pouvons les distinguer de part le degré de généralité et le
caractere plus ou moins indicatif de I’appellation. Une rubrique ne révéle pas la teneur des
propos du participant. C’est relativement abstrait par rapport au propos qui a été analysé. 1l

s’agit d’un outil classificatoire (Paillé & Mucchielli, 2021).
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Il semble plus efficace de travailler selon une méthode ascendante, a savoir d’identifier et de
noter directement les thémes précis et, ensuite, de les regrouper pour former des rubriques
plutot que de noter les rubriques et de créer les thémes par la suite. Si, par exemple, deux
thémes s’opposent, cela signifie qu’ils se trouvent sur le méme axe. Ils peuvent alors étre

regroupés et appartenir a une méme rubrique (Paillé & Mucchielli, 2021).

3) Le choix du bon niveau d’inférence des thémes :

L’analyse thématique est avant tout une méthode permettant de relever et de synthétiser les
thémes qui sont présents dans les retranscriptions des entretiens. Les mots utilisés par les
interviewés sont souvent utiles pour formuler des thémes corrects. Le théme correspond donc
a une dénomination relativement précise qui est relatée a un extrait de la retranscription. Le
théme doit donc avoir une faible voire une moyenne inférence. Il doit se baser sur une série
d’indices provenant de la lecture de la retranscription. Il ne faut pas faire des interprétations

du contenu (Paillé¢ & Mucchielli, 2021).

4) Le déroulement d’une analyse thématique en continu :
Une maniere efficace d’analyser les retranscriptions est la suivante (Paillé & Mucchielli,
2021). Tout d’abord, 1’analyste peut utiliser deux outils : le « relevé des thémes » qui est un
document ou 1’analyste va noter tous les thémes ainsi que le « journal de thématisation » qui
est un autre document dans lequel I’analyste écrit ses réflexions et les tentatives de
regroupements des themes. Ensuite, il est recommandé de suivre des étapes qui different

selon ’entretien sur lequel 1’analyste se penche (Paillé & Mucchielli, 2021).

Le premier entretien :

Concernant le premier entretien, plusieurs consignes générales sont données. En effet, il ne
faut pas découper le texte. Il n’est pas recommandé de surligner ni d’identifier des thémes.
Lors des premiéres lectures, il faut se focaliser sur le t¢émoignage pour entrer dans le monde
du participant. Il vaut mieux ne pas rentrer dans I’analyse prématurément. Il faut faire

\

attention a ne pas imposer une grille d’analyse trop rapidement. Il faut également faire
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attention a ne pas thématiser des données qui ne sont pas en lien avec la question de

recherche et les objectifs de 1’étude. Il est préférable, dans ce cas, de reporter a plus tard cette

thématisation. Enfin, il faut éviter de regrouper des thémes trop rapidement car il est difficile

de revenir en arriere (Paillé & Mucchielli, 2021).

Il est également recommandé de suivre ces étapes (Paillé & Mucchielli, 2021) :

a)
b)

2

Lire le texte ;

Réaliser une mise au point sur la compréhension du témoignage suite a cette premicre
lecture ;

S’imprégner de 1’objectif de la recherche ;

Conscientiser notre posture d’analyste thématique ;

Réaliser une réduction phénoménologique’ ;

Commencer la thématisation progressive du contenu ;

Construire un relevé des thémes avec des rubriques (Paillé & Mucchielli, 2021).

Le second entretien :

Lors de I’analyse du second entretien, les consignes générales sont les mémes que pour le

premier entretien mais (Paillé & Mucchielli, 2021) :

L

II.

Les récurrences sont possibles. L’analyste doit alors ouvrir sa sensibilité par rapport a
ces récurrences. S’il en rencontre, il va probablement utiliser la méme dénomination
de théme que pour le premier entretien (Paillé & Mucchielli, 2021).

Les regroupements sont également possibles. L’analyste doit alors en prendre note
mais il est encore trop tot dans le processus d’analyse que pour s’y attarder. Il notera

alors ces observations dans le journal de thématisation (Paillé & Mucchielli, 2021).

Les étapes sont également les mémes que pour le premier verbatim. Cependant, I’analyste

peut commencer a tenir le journal de thématisation (Paillé & Mucchielli, 2021).

“I1 faut écouter ce qu’a a nous dire le matériau et éviter les interprétations du contenu. Il faut mettre
les préjugés et les prénotions entre parentheéses (Paillé & Mucchielli, 2021).
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Le troisieme entretien :

L’analyste procéde de la méme maniére que pour le deuxiéme entretien. Il peut commencer a
comparer les themes. Des regroupements prennent forme lorsque des themes singuliers se
rencontrent tout en continuant d’alimenter le journal de thématisation (Paillé & Mucchielli,

2021).

Le quatriéme entretien et les suivants :

Au fil de I’analyse des entretiens, 1’arbre thématique prend forme dans le journal thématique.

Il faut cependant veiller, en terminant, a vérifier la précision de chaque théme avant de leur
attribuer leur place définitive sur I’arbre. Lorsque 1’arbre est construit, il faut également
veiller a ce que cette construction soit la plus appropriée et qu’elle soit défendable par rapport

aux objectifs de I’étude (Paillé & Mucchielli, 2021).

La thématisation se modifie tout au long de ’analyse. Certains thémes vont étre supprimés,
d’autres ajoutés. Des fusions ou des subdivisions vont apparaitre. Au plus on avance dans
’analyse, au plus les regroupements et I’affinement deviendront importants. L’analyste va, au
départ, avoir une grande variété de thémes mais, au fur et a mesure, avec la récurrence des

thémes, des regroupements vont s’ imposer (Paillé & Mucchielli, 2021).
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IV. Résultats :

Passons maintenant aux résultats et a leur analyse. Afin d’avoir une vision globale de ceux-ci,
des arbres de thématisation ont été construits (voir annexe 4). Ceux-ci sont au nombre de
deux. En effet, étant donné la question de recherche du présent mémoire, il a semblé plus
opportun de distinguer les participants qui ont décidé de ne pas divulguer leur maladie
chronique a leurs supérieurs (3 participants) de ceux qui ont choisi de leur en parler (17
participants) afin de pouvoir comparer ces deux groupes. Tout au long de la présentation des
résultats, les travailleurs malades qui ont choisi d’en parler a leurs supérieurs seront appelés «

groupe A » et ceux qui n’en ont pas parlé seront le « groupe B ».

Concernant la structure de cette partie, celle-ci a pour but de suivre une certaine chronologie
des événements. Nous commencerons donc avec des €léments appartenant a la vie privée des
participants tels que leurs réactions lorsque le diagnostic leur a été annoncé ainsi que les
réactions de leurs proches. Ensuite, le processus d’acceptation de la maladie chronique sera
abordé. Certains participants ont également expliqué avoir honte de leur maladie chronique,
nous nous y attarderons donc également. Nous passerons alors a des aspects liés au travail
avec, notamment, les relations interpersonnelles ainsi que les différents impacts de la maladie
chronique sur le lieu de travail et inversément. Enfin, nous aborderons le sujet principal de ce
mémoire, a savoir la (non-)divulgation de la maladie chronique et ce, sous plusieurs angles

(les raisons, les conséquences, le vécu du participant et leur avis sur la question).

A titre d’information, les différents chiffres présents dans les tableaux ci-aprés correspondent
au nombre de participants ayant mentionné 1’élément s’y rapportant. Il ne s’agit donc pas du
numéro du participant. De plus, dans la plupart des cas, un méme participant a donné
plusieurs ¢léments. Il est donc normal que I’addition des €léments rapportés ne soit pas égale

au nombre de participants.

1. L’annonce du diagnostic :

Comme nous I’avons vu dans la revue de la littérature, 1’annonce du diagnostic entraine
souvent une réaction émotionnelle forte. Il s’agit d’un bouleversement dans la vie personnelle

mais également dans la vie familiale et professionnelle. De plus, elle joue un réle important
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dans 1’acceptation et le vécu de la maladie (Quintrec, 2020). Nous allons donc analyser ces

différents éléments ci-dessous.

Tous les participants ont recu un diagnostic attestant de leur maladie chronique. Ce diagnostic
a eu lieu pour 65% des participants a 1’age actif, lorsqu’ils travaillaient déja et pour 54%

d’entre eux, ils occupaient leur poste actuel.

1) Les réactions :

réaction mala hroni

L’annonce du diagnostic peut entrainer une réaction négative, positive ou neutre (voir tableau

2).

Groupe A :

Nous pouvons souligner, en regard du tableau 2, que la majorité des participants, qui ont opté
pour la divulgation a leurs supérieurs, ont éprouvé un sentiment négatif lorsqu’ils ont appris
qu’ils étaient atteints d’une maladie chronique. L’émotion la plus mentionnée est
I’inquiétude. En effet, 40% des participants ont partagé €tre inquiets. La participante 16 a dit :
« Ben, déja, j’avais peur que ce soit un truc qui pouvait soit te provoquer des cancers et te
diminuer ton espérance de vie. » Ces propos illustrent bien le sentiment d’inquiétude. J’ai
¢galement pu constater que trois participants sur huit ont justifi¢ ce sentiment en expliquant
une expérience marquante telle que la mort d’un proche comme 1’a mentionné la participante
4 qui est atteinte du diabéte de type 2 : « Dans le cabinet, j étais en pleurs parce que mon
pere avait le diabete et il est décédé assez jeune du diabeéte (...) je me voyais terminer aveugle
fin je voyais toutes les conséquences. Je me disais que j’allais mourir super jeune. » Cette

inquiétude serait donc liée a une mauvaise expérience.

Certains participants ont expliqué avoir ressenti différentes émotions a la fois ou une
succession d’émotions différentes. Afin d’illustrer cela, prenons I’exemple de la participante
12. En effet, celle-ci explique dans un premier temps s’étre sentie soulagée : « J’étais

rassurée parce que c'était pas un cancer. » Elle continue en disant : « J'étais soulagée, mais
bon je me dis ben c'est quand méme un sale truc quoi, j'étais quand méme consciente. Mais

dans un sens, j'étais soulagée, mais bon dans l'autre sens, je... bon ». Elle exprime alors une
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certaine inquiétude. Nous pouvons constater une certaine contradiction dans ces paroles car il

s’agit de sentiments positifs et négatifs qui se manifestent sur un méme laps de temps.

Une autre observation qui a été faite est en lien avec la connaissance de la maladie chronique.
En effet, certains participants auraient eu une réaction neutre parce qu’ils ne connaissaient pas
la maladie chronique dont ils souffraient et que cette maladie était également peu connue de
la médecine a cette époque-la. C’est notamment le cas du participant 18, atteint de la maladie
de Crohn, qui explique ne pas avoir pris le diagnostic au sérieux et qu’il ne prenait pas son

traitement de manicre réguliere. Il était insouciant. La participante 19, elle, était perplexe.

Groupe B:
Nous pouvons constater dans le tableau 2 que, parmi les participants ayant choisi de ne pas
divulguer leur maladie chronique sur leur lieu de travail, aucun n’a exprimé avoir eu une

émotion positive lorsque le diagnostic leur a été annoncé.

Tableau 2 : Réactions des travailleurs malades a la suite de I’annonce de leur diagnostic.

Négatives Positives Neutres
Groupe A Dépression : 1 Soulagement : 2 Mitigé : 1
Inquiétude : 8 Relativisation : 1 Etonnement : 4
Culpabilité : 1 Prise de conscience : 1 | Pas d’étonnement : 1

Insouciance : 1
Perplexe : 1
/2

Groupe B Inquiétude : 2 Pas d’étonnement : 1

b) Les réactions des proches :

Lorsque nous regardons ces résultats dans leur globalité dans le tableau 3 (voir ci-dessous),
nous pouvons observer que la plupart des membres de 1’entourage des participants ont eu une

réaction dite négative.

Groupe A :
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Dans le groupe des travailleurs ayant divulgué leur maladie chronique, la réaction la plus
fréquente est I’inquiétude. En effet, 41% d’entre eux ont mentionné cela. Cela pouvait méme
sembler extréme selon une participante. En effet, la participante 1 nous dit : « Ils avaient
entendu un truc, donc a peu de choses pres, on me voyait déja morte ».

Deux participants ont également mentionné des réactions neutres, a savoir de I’insouciance et
le déni. En effet, la participante 7 explique que ses parents font comme si elle n’était pas
malade. Cependant, elle pense qu’en réalité, ils se sentent coupables.

Nous pouvons aussi constater le fait que 29% des participants ont mentionné que certains de
leurs proches ont remis en cause I’existence de leur maladie chronique. Cependant, il est
important de souligner qu’ils avaient également du soutien, de la compréhension ou de la
compassion de la part d’autres membres de leur entourage. Illustrons cela avec la participante
17 qui explique que son pere ne croit pas qu’elle soit réellement malade : « Ben moi, j'ai mon
papa qui n'est pas tres médecin, pas tres compréhensif. « Quais c'est dans ta téte, t'as qu'a
manger plus sainement, c'est parce que vous mangez mal ». Voila, vraiment pas médecin ».
Cependant, d’un autre coOté, sa mere et ses beaux-parents, eux, étaient compréhensifs : « Ma
maman était plus compréhensive et mes beaux parents ben, comme ils ont eu mon
compagnon, qui était allé je ne sais combien de temps a l'hopital pour mettre la poche,

[’enlever, etc. Voila, eux, ils sont plus compréhensifs ».

Groupe B :

Deux des trois participants ayant choisi de ne pas divulguer leur maladie chronique a leurs
supérieurs ont exprimé que certains de leurs proches remettaient en cause 1’existence de leur
maladie. Ceux-ci n’ont exprimé que des réactions négatives contrairement au groupe A. La
participante 1 a expliqué que plusieurs de ses proches pensaient qu’elle exagérait et qu’elle
n’était pas vraiment malade. Elle a notamment donné pour exemple la réaction qu’a eue son
frére un jour, lorsqu’elle était fort malade : « J'avais expliqué que j’avais pas bougé de la
journée. Donc je m’étais réveillée, je pense que j’ai dii prendre une douche quand méme. Je
m’étais recouchée et j’avais pas bougé, rien. J'avais pas mis la télé, j’avais pas lu, j’ai rien
fait et j’étais épuisée. Pas mangeé, rien. J avais peut-étre un peu bu. Et, en fait, il avait quand
méme réussi a me dire « c’est parce que tu bouges pas. Il faut que tu te bouges. » Voila ce
genre de réflexion, ¢a fait de la peine ». Nous pouvons donc constater, a travers ces paroles,

une totale incompréhension concernant I’état de santé de la participante 1.
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Tableau 3 : Réactions des proches a la suite de I’annonce du diagnostic.

Négatives Positives Neutres

Groupe A Remise en cause de Soulagement : 1 Insouciance : 1

I’existence de la Soutien : 4 Déni : 1

maladie : 5 Compassion : 3

Inquiétude : 7 Compréhension : 2

Culpabilité : 3 Bienveillance : 1
Groupe B Remise en cause de Soutien : 1

I’existence de la

maladie : 2

Inquiétude : 1

Sur base des dires des participants, il semblerait que les réactions de 1’entourage sont
importantes et peuvent avoir un impact, positif ou négatif, notamment sur I’estime de soi et

I’acceptation de la maladie chez le malade chronique.

2) L’acceptation de la maladie chronique :

Maintenant que nous avons passé en revue les réactions des participants et de leur entourage
suite a I’annonce du diagnostic, abordons le sujet de 1’acceptation de la maladie chronique
pour voir comment cela a évolué.

Un tableau a été mis en place afin d’illustrer ces données (voir tableau 4 ci-dessous). Celui-ci
a été divisé en différentes colonnes afin de distinguer I’acceptation de la non-acceptation mais
¢galement d’ajouter un aspect chronologique dans le processus de ’acceptation, a savoir

I’acceptation directe, tardive et variable.

Groupe A :

Parmi les participants ayant divulgué leur maladie chronique, il y a un nombre égal de ceux
qui auraient accepté leur maladie chronique directement et de ceux qui auraient accepté
celle-ci tardivement.

En ce qui concerne I’acceptation directe, la justification la plus rapportée est le fait que les

participants relativisaient et se disaient qu’il y avait pire. La participante 12 dit : « J’ai pas eu
de soucis, des le départ, j’ai accepté la maladie. Je me dis qu’il y a pire donc j’ai appris a

vivre avec et voila ». Cela releverait donc de leur personnalité. Deux participants ont
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¢galement dit qu’ils ont été¢ diagnostiqué jeunes et ont quasiment toujours vécu avec cette
maladie. C’est leur normalité.

Les six participants ayant dit qu’ils avaient accepté leur maladie chronique tardivement ont
mentionné différentes raisons telles que le fait d’avoir le contrdle sur leur maladie, chose
qu’ils n’avaient pas avant. Certains expliquent également que cela leur a pris un certain temps
d’accepter leur maladie chronique parce qu’ils ont mal vécu I’annonce du diagnostic (e.g.
sentiment d’injustice).

17% ont mentionné le fait qu’ils n’avaient pas totalement accepté leur maladie chronique et
que cela variait selon les périodes, voire les jours. En effet, la participante 3, atteinte d’une
RCUH, explique qu’elle « /’accepte plus ou moins bien selon les jours » en fonction de ses
symptomes. Deux autres participants atteints de diabéte et devant suivre une régime
alimentaire disent que cela varie selon leurs envies et que cela n’est pas toujours facile de se
priver au niveau de I’alimentation.

Concernant la non-acceptation, 23% des participants ayant choisi de divulguer ont dit ne pas
avoir accepté leur maladie chronique. La participante 16 justifie cela par deux éléments, a
savoir le fait qu’elle n’était pas préparée psychologiquement a apprendre qu’elle était atteinte
de la maladie de Crohn : « Mais, en fait, moi je l'ai découvert en 2015. Et euh, je savais pas
du tout que j’avais la maladie de Crohn . En fait, je pensais que je faisais une appendicite
quand je me suis retrouvée aux urgences, j'avais tres tres mal au ventre. J'ai pas accepté du
tout qu'on me dise que j'avais la maladie de Crohn ». Elle ajoute que « le fait que ce soit

chronique est difficile a accepter ».

Groupe B :

Parmi les participants ayant choisi de ne pas divulguer leur maladie chronique, une I'aurait
accepté directement parce qu’elle s’y attendait et était préparée psychologiquement. Les deux
autres participantes auraient mis du temps a 1’accepter. La participante 1 explique qu’il lui a
fallu une dizaine d’années pour 1’accepter et arriver a mettre le nom sur ce qu’elle avait. Elle
pense que cela est di au fait qu'elle n'avait pas de contrdle sur sa maladie et qu’elle en avait

honte.
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Tableau 4 : Acceptation de la maladie chronique.

Acceptation Acceptation Acceptation Non-acceptation
directe tardive variable
Groupe A Relativisation : 4 | Contréle sur la Occurrence des Handicapant : 1
Diagnostic pos¢ | maladie : 1 symptdmes : 1 Diagnostic récent
jeune : 2 Handicapant : 1 Régime 1
Inquiétude pour | alimentaire : 2 Pas préparé
le futur : 2 psychologiqueme
Sentiment nt: 1
d’injustice : 1 Chronicité de la
Pas préparé maladie : 1
psychologiqueme
nt: 1
Groupe B Préparé Controle sur la
psychologiqueme | maladie : 1
nt: 1 Maladie
stabilisée : 1
Moins honteux :
1

3) La honte de la maladie chronique :

Comme expliqué ci-avant, certains participants ont expliqué avoir honte de leur maladie

chronique.

Groupe A :

Ils sont au nombre de deux a avoir exprimé de la honte dans le groupe des participants qui ont

divulgué leur maladie chronique a leur supérieur.

Groupe B :

Dans ce groupe, ils sont deux sur trois a avoir exprimé avoir honte de leur maladie chronique.
D’ailleurs, la participante 10 explique, entre autres, que c’est un des ¢léments qui ont fait

qu’elle a décidé de ne pas en parler. Nous y reviendrons ultérieurement.
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Selon eux, il semblerait que certaines maladies chroniques soient plus « honteuses » que
d’autres. En effet, les participants qui ont mentionné avoir ressenti de la honte sont ceux qui
sont atteints d’une maladie chronique inflammatoire des intestins ou de I'endométriose. Ce
sont donc des maladies qui sont liées a des problémes intestinaux et gynécologiques qui
seraient, selon les participants, des sujets pouvant étre considérés comme étant tabou par la

SOCIété.

2. Les relations interpersonnelles :

Passons maintenant a la description des relations qu’ont les participants avec leurs supérieurs

et collegues.

1) Les relations avec les collégues :

Groupe A :

Hors des dix-sept participants qui ont choisi de parler de leur maladie chronique a leurs
supérieurs, seule une personne a expliqué avoir une mauvaise entente avec ses collegues. 1l
s’agit du participant 8 qui les définit comme ayant une mentalité différente de la sienne : « I/
v avait beaucoup de critiques, beaucoup de jugements méme par rapport a certains patients
(...) et bon, ¢a, ¢ca ne me plaisait pas trop ». 11 a ajouté que, selon lui, ils étaient probablement
jaloux de lui pour différentes raisons. Cela créerait alors différentes tensions.

Les seize autres participants ont, quant a eux, décrit leurs relations avec leurs collegues
comme étant bonnes. Trois participants ont méme souligné le fait qu’ils étaient de véritables
amis, comme le participant 7 qui dit : « C’est des gens avec qui tu passes la moitié de ta
Jjournée, la moitié de ta journée de 24h avec qui tu la passes, donc c’est comme des amis, ‘fin
c’est des amis vraiment avec qui tu fais tout quoi ». Deux autres participants ont expliqué

qu’ils leur étaient d’un grand soutien et qu’ils avaient établi une relation de confiance.

Groupe B :

Les trois participantes qui n’ont pas divulgué a leurs supérieurs ont expliqué bien s’entendre
avec leurs collégues. Cependant, la participante 10 a tout de méme mentionné que ses
colléegues avaient une mentalité différente de la sienne. En effet, elle explique que « les plus
jeunes s absentent pour tout, pour rien » contrairement a elle, qui, méme malade, allait

travailler.
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2) Les relations avec les supérieurs :

Groupe A :

70% des participants ayant divulgué leur maladie chronique auraient une bonne entente avec
leurs supérieurs.

Cependant, 23% décrivent leurs relations comme mauvaises rendant alors parfois la
collaboration difficile comme I’exprime le participant 11 : « Mon responsable, c'est un
nouveau qui est arrivé la depuis 2-3 ans et avec lui ¢a coince un peu plus parce qu’on n’est
pas d'accord sur la facon de faire sur le service maintenance en tout cas ». Le participant 8,
lui, explique que leur relation « est devenue un petit peu tendue » parce que leurs avis
divergeaient. Une participante a également mentionné le manque de reconnaissance et de
bienveillance de la part de son supérieur envers ses employés.

De plus, deux participants ne savaient pas décrire leurs relations avec leurs supérieurs car ils

avaient trés peu de contacts.

Groupe B :

Parmi les trois participantes qui ont choisi la non-divulgation, une a décrit leurs relations

comme ¢€tant bonnes et deux ont dit avoir peu de contacts avec eux.

3. Les impacts :

Lorsque les participants ont été interviewés, il leur a été demandé¢ quels impacts leur maladie
chronique avait sur leur travail. Certains ont alors expliqué ceux-ci mais ont ajouté que leur
travail pouvait également impacter leur maladie chronique. Il a alors été décidé d’ajouter ces

impacts, bien que cela ne faisait initialement pas partie du canevas d’entretien.

1) Les impacts du travail sur la maladie chronique :

Comme expliqué ci-dessus, certains participants ont souligné le fait que certains aspects de
leur travail (réalisation de certaines taches, le stress, les trajets, les horaires, etc.) pouvaient

impacter négativement leur maladie chronique.

Groupe A :
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Un pourcentage de 76% des participants ayant divulgué ont affirmé que 1’exécution de leur
travail impactait leur maladie chronique. L’impact le plus évoqué est 1’augmentation des
symptomes (hypoglycémie, aller a selles, fatigue, etc.). En effet, cela concernerait 92%
d’entre eux et ce, principalement a cause du stress présent au travail. La participante 17 nous
explique, en parlant de son supérieur : « Voila, il nous stresse beaucoup. Surtout qu’avec le
stress aussi, ben les intestins... Enfin voila, ce n'est pas trés recommandé non plus ». La
participante 16 ajoute que ce stress est, selon elle, un élément qui aurait contribué a la

déclaration de la maladie.

Groupe B :

Aucun des participants n’ayant pas divulgué sa maladie chronique n’a rapporté que les

symptdmes de leur maladie chronique étaient impactés par leur travail.

Tableau 5 : Impacts du travail sur la maladie chronique.

Impacts du travail sur la maladie chronique

Groupe A Augmentation des symptomes : 10
Elément déclencheur : 1
Augmentation de la fatigue : 2

/4

Groupe B /

2) Les impacts de la maladie chronique sur le travail :

Groupe A :

94% des participants ayant divulgué ont expliqué que cela impactait leur travail et ce, de
diverses manicres selon les cas. L’impact le plus important semble étre les absences au
travail. En effet, 76% des participants ont déja été absents a leur travail actuel. Certains 1’ont
¢té pour se rendre a des rendez-vous médicaux et d’autres ont été en arrét maladie de plus ou
moins longue durée. Ces absences ont eu des conséquences chez certains patients. En effet, a
cause de ses arréts maladie trop fréquents, le participant 18 a perdu sa fonction.

Certains expliquent également que cela peut impacter leur temps de travail. Quatre

participants ont dit qu’ils faisaient des pauses supplémentaires. Par exemple, le participant 8
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ressent une fatigue importante a cause de son traitement et a parfois besoin de se reposer un
moment pendant ses heures de travail, ce qui a été accepté par son supérieur. Certains ont
¢galement des arrivées tardives. Afin de reprendre en douceur aprés son congé maladie, la
participante 12 a aussi bénéfici¢é d’une adaptation de ses horaires. D’autres impacts ont

¢galement été mentionnés (voir tableau 5 ci-dessous).

Groupe B :

Une des trois participantes qui n’ont pas divulgué a expliqué qu’elle est parfois amenée a
faire de longs déplacements dans le cadre de son travail, ce qui la stresse. En effet, elle est
atteinte de la maladie de Crohn et a parfois des « urgences toilettes ». Or, dans les transports,
il n’est pas toujours possible de s’arréter pour aller aux toilettes, ce qui est stressant pour elle.
Elle réduit donc au maximum ses déplacements.

Les deux autres participantes ont dit qu’elles n’avaient aucun impact sur leur travail.

Tableau 6 : Impacts de la maladie chronique sur le travail.

Impacts de la maladie chronique sur le travail

Groupe A Diminution des tiches problématiques : 3
Augmentation du stress : 1

Absences : 13

Pauses supplémentaires : 4

Arrivées tardives : 2

Diminution de I’horaire : 1

Diminution des performances : 5

Difficultés a tenir le rythme : 3

Remise en question de I'orientation professionnelle : 1

Réorientation professionnelle : 3

Groupe B Diminution des tiches problématiques : 1

3) Les aménagements :

Comme dit ci-dessous, certains participants bénéficient d’aménagements de leur poste de
travail aussi bien matériels qu’organisationnels. Ces aménagements pourraient étre un motif

de divulgation, c’est pourquoi nous allons 1’aborder a présent.
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a) Type d’aménagement :

Groupe A :

Comme vous pouvez le constater en consultant de tableau 6 (voir ci-dessous), les types
d’aménagements octroyés sont assez variés. 58% des participants qui ont divulgué leur
maladie chronique a leur supérieurs ont un ou plusieurs aménagements.

En effet, certains participants bénéficient de plusieurs d’entre eux. C’est notamment le cas du
participant 2, un enseignant atteint de la maladie de Crohn, qui a un local attitré et une place
de parking proche de I’entrée afin que celui-ci se trouve proche des toilettes en cas d’urgence.
Ses horaires sont ¢galement adaptés afin qu’il puisse se rendre a ses rendez-vous médicaux
sans devoir prendre congé ou rendre un certificat médical a chaque fois.

Nous pouvons tout de méme constater qu’un aménagement a été plus souvent mentionné. Il
s’agit de ’adaptation des horaires. En effet, 47% des participants qui ont choisi la divulgation
en bénéficient. Par exemple, le participant 11 devait normalement alterner entre les horaires
de pause et les horaires de nuit. Cependant, étant donné qu’il est atteint du diabéte de type 1,
il a demandé « un papier de la médecine travail pour faire uniquement l'horaire de jour. Pour
qu’il y ait une régularité de l'horaire et aider mon diabete ». En effet, faire les horaires de

nuit et de pause était « contraire ».

Groupe B :

Aucun de ces participants ne bénéficie d’aménagements de leur poste de travail.

b) Conséquences :

Groupe A :

Le fait de bénéficier d’aménagement a engendré, pour quatre participants, des conséquences.
Parmi celles-ci, il y a notamment la jalousie de certains collégues qui a été mentionnée par
trois participants. C’est le cas du participant 2 qui explique : « J'ai appris qu'ils disaient que
Jj'avais la chance d'avoir une maladie comme ¢a, moi, au moins, j'avais congé mercredi ». 1l a
¢galement dit que ces mémes collégues remettaient en cause sa maladie chronique car, selon
eux, il n’avait pas le droit de se stationner sur une place PMR. Deux autres participants ont
mentionné des conséquences, a savoir que cela avait été la raison d’un conflit avec le
supérieur qui n’était pas d’accord avec cette décision ainsi que le mécontentement de certains

collégues.
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Groupe B :

Etant donné qu’aucun aménagement n’a été mis en place, cela n’a entrainé aucune
conséquence. De plus, le fait de ne pas en bénéficier n’a pas entrainé de conséquence non

plus car, selon eux, ils n’en avaient pas besoin.

Tableau 6 : Aménagements du poste de travail.

Aménagements Conséquences

Groupe A Local attitré : 1 Conflit avec le supérieur : 1

Place de parking proche de I’entrée : 1 | Jalousie de certains collegues : 3

Télé-travail : 1 Me¢contentement de certains collégues
Pauses supplémentaires : 1 1
Adaptation des horaires : 8 Remise en cause de la maladie : 1

Changement de service : 1
Changement de poste : 1

Aide supplémentaire : 1

Groupe B / /

4. La (non-)divulgation :

Nous allons maintenant passer a la derniére partie des résultats, a savoir la (non-)divulgation.
Dans ce chapitre, nous aborderons différents éléments liés au choix de divulguer ou non sa

maladie chronique sur son lieu de travail.

1) La (non-)divulgation aux supérieurs :

Commengons par la (non-)divulgation aux supérieurs. Nous savons que certains ont décidé de
leur en parler (17 participants) et d’autres non (3 participants). Nous allons donc tenter de
comprendre ce qui a motivé ce choix, si celui-ci a entrainé des conséquences et comment les

supérieurs ont réagi (voir tableaux 7 et 8).

a) Les raisons :
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Groupe A :

La raison qui revient le plus est la justification d'absences. En effet, 29% des participants
ayant divulgué leur maladie chronique a leurs supérieurs ont donné cette raison. Cela
s’accompagnait parfois d’un sentiment d’obligation, nous y reviendrons par la suite.

Une autre raison qui a ¢été donnée a plusieurs reprises est la volonté d’étre honnéte avec ses
supérieurs. En effet, 18% des participants qui ont parlé de leur maladie chronique a leurs
supérieurs ont justifié ce choix de cette maniére. C’est notamment le cas de la participante 9
qui dit qu’elle ne voit « pas l'intérét de mentir » et du participant 8 qui ajoute que « c'est plus
une question d'honnéteté vis-a-vis de l'employeur et aussi pour une relation plus saine ».

12% ont également expliqué qu’ils avaient choisi de parler de leur maladie chronique pour
une question de sécurité. En effet, la participante 4, atteinte du diabéte de type 2, explique : «
Je me suis dit si j’ai un accident ou ce genre de chose, je les ai mis au courant comme ¢a
voila ». Les deux participants qui ont donné cette raison sont tous deux atteints de diabéte.
Une autre raison qui a ét¢ donnée par 12% de ces participants est la volonté de partager leurs
craintes par rapport a certains aspects de leur travail. En effet, la participante 3 a expliqué
qu’a cause de la maladie de Crohn, certaines taches la stressaient mais qu’elle souhaitait «
malgré tout relever le défi ».

D’autres participants ont mentionné comme raison le souhait de prévenir les rechutes
récurrentes et les absences, trouver un arrangement pour que travailler soit plus confortable,
justifier la prise de pauses supplémentaires, etc. Une participante a €également expliqué en

avoir parlé lorsque 1’occasion s’est présentée dans une conversation.

Groupe B :

Les trois participants qui n’ont pas divulgué leur maladie chronique a leurs supérieurs ont
justifié leur choix en expliquant que leur maladie chronique n’avait pas d’impact sur leur
travail. En effet, la participante 15 dit : « Ici, je n’en vois pas spécialement [’intérét de leur
dire. Ca n’impacte pas mon travail directement ».

La participante 1 ajoute qu’elle n’en parlait pas « parce que ¢a ne se manifestait pas
spécialement ». N’ayant pas de symptomes visibles pouvant laisser deviner sa maladie, elle

ne jugeait pas utile de le dire.

b) Les conséquences :

Groupe A :
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Seul un participant sur dix-sept a dit que le fait d’avoir parlé de sa maladie chronique a ses
supérieurs avait eu une conséquence. Il s’agit du participant 7, diabétique de type 1, qui a dq,
sous les conseils de son responsable, divulguer sa maladie chronique a ses collégues pour une
question de sécurité, « au cas ou il m’arriverait une petite crise », dit-il.

Les autres participants n’ont pas constaté de changement a la suite de la divulgation.

Groupe B :

Comme vous pouvez le constater dans le tableau 7, aucune conséquence n’a ét¢ mentionnée

par les participants n’ayant pas divulgué leur maladie chronique.

Tableau 7 : Raisons et conséquences de la (non-)divulgation aux supérieurs.

Raisons Conséquences

Groupe A Rechutes récurrentes : 1 Divulgation aux collégues forcée : 1
Sécurité : 2

Partager ses craintes : 2

Trouver un arrangement : 1

Prévenir les absences : 1

Honnéteté : 3

Eviter les fausses rumeurs : 1

Justifier les pauses supplémentaires : 1
Justifier les absences : 5

Sujet de conversation : 1

Groupe B Pas d’impact sur le travail : 3 /

Invisible : 1

c) Les réactions des supérieurs :

Groupe A :

Comme vous pouvez le constater dans le tableau 8, ce sont majoritairement des réactions
positives qui ont été rapportées. En effet, seuls 12% des participants ont mentionné une
réaction négative de la part de leurs supérieurs suite a la divulgation. Ceux-ci ne se seraient
pas montrés compréhensifs a leur égard. Cette incompréhension peut étre illustrée par des
propos partagés par la participante 7 qui est atteinte de la maladie de Crohn : « I/ croit que je

vais aux toilettes pour m'amuser, que je me cache pendant 5 minutes ».
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En ce qui concerne les réactions positives des supérieurs, nous comptons la compréhension
qui a été donnée par 88% des participants. D’autres ont également mentionné le soulagement
de savoir qu’on a trouvé de quoi le travailleur malade souffrait, mais aussi de la compassion
et de la bienveillance a leur égard. Enfin, le participant 20, atteint d’un BPCO, explique que
ses supérieurs sont attentifs a lui et qu’il est « temperé » afin qu’il ne fasse pas trop d’efforts

et se préserve.

Groupe B :

Etant donné qu’ils n’ont pas divulgué leur maladie a leurs supérieurs, cela n’a pas engendré

de réaction.

Tableau 8 : Réactions des supérieurs.

Réactions négatives Réactions positives

Groupe A Incompréhension : 2 Compréhension : 15
Soulagement : 1
Compassion : 1
Attentifs : 1

Bienveillance : 1

Groupe B / /

2) La (non-)divulgation aux collégues :

a) Les raisons :

Groupe A :

Comme indiqué dans le tableau 9, tous les participants ayant divulgué leur maladie chronique
a leurs supérieurs en ont parlé a leurs collégues. En ce qui concerne les raisons qui les ont
poussés a leur en parler, nous pouvons constater que celles-ci sont plutot variées.

La raison mentionnée par le plus de participants est la justification des absences. En effet,
41% des participants de ce groupe ont dit qu’ils ont parlé de leur maladie chronique a leurs

collegues pour justifier le fait qu’ils étaient parfois absents. La participante 3, par exemple,
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leur en a parlé parce qu’elle devait se rendre régulicrement a I’hdpital afin de recevoir son
traitement. Elle dit : « J ai expliqué pourquoi, tous les X temps, je devais m’absenter ».

De plus, 23% de ces participants ont expliqué qu’ils avaient privilégié la divulgation a leurs
collegues pour des raisons de sécurité. Il s’agit de la deuxiéme raison la plus mentionnée.
Tous ceux qui ont donné cette justification sont atteints du diabéte. En effet, tous les
diabétiques m’ont expliqué qu’ils pourraient faire un malaise s’ils font une crise
d’hypoglycémie. Certains d’entre eux souhaitaient donc prévenir leurs collégues afin qu’ils
aient les bons réflexes au cas ou cela arriverait. Nous pouvons illustrer cela avec les dires de
la participante 5 : « si tu tombes dans les pommes ben, s’il avait su ¢a avant ben, il aurait

peut-étre mieux geré ».

Groupe B :

Parmi les trois participantes qui n’ont pas parlé de leur maladie chronique a leurs supérieurs,
il y en a tout de méme deux qui ont choisi d’en parler a leurs collegues.

La participante 15 dit que : « par contre, pour mes collegues, en soi, quand je m entends avec
elles et qu’on parle, on va dire, un peu de notre vie, la ¢a ne me dérange pas de le dire ».

La participante 1, elle, explique qu’elle arrive maintenant a en parler ouvertement car elle a
réussi a accepter sa maladie. De plus, elle pense que « ¢a coupe [’herbe sous le pied parfois
de certains » qui pourraient « s imaginer 36 millions de trucs ». Cependant, elle explique que
certains de ses collegues ne le savent pas et, notamment, parce que certains ont eu des
remarques déplacées envers des malades chroniques, ce qui I’a refroidie.

Enfin, la participante 10, elle, a choisi de ne pas en parler a ses collégues car elle n’a pas

beaucoup de contacts avec eux.

b) Les conséquences :

Groupe A :

47% des participants de ce groupe ont expliqué que le fait d’en avoir parlé a leurs collegues
avait eu des conséquences. Vous pourrez constater que, comme les raisons, les conséquences
sont assez diversifiées. Parmi celles-ci, nous trouvons notamment la propagation du
diagnostic. En effet, comme I’explique la participante 9, elle s’est confiée a I’un de ses
collégues qui I’a répété aux autres « et donc la forcément ben, rien faire, les écoles, c'est

ragots et compagnie et donc je crois qu'en 1 heure de temps, toute l'école était au courant ».
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De plus, 12% de ceux-ci ont expliqué que le fait d’en parler les avait soulagé. « Parfois,
parler, ¢a aide aussi a laisser un peu tomber des poids », nous dit la participante 5. En
revanche, le fait d’en parler rend la participante 13 mal a I’aise.

Une autre conséquence est I’abolition de fausses rumeurs. En effet, le participant 2, pour ses
problémes de santé, a di arréter de boire de 1'alcool. Or, celui-ci était connu comme étant un
bon buveur. Sans savoir que celui-ci était atteint de la maladie de Crohn, certains ont répandu
une rumeur comme quoi il était alcoolique. C’est lorsqu’il a finalement divulgué sa maladie
que ceux-ci se sont dit : « Ah mais c’est ¢a que tu ne bois plus ! Tu n’as pas été alcoolique ?
».

Cela a également eu des conséquences positives car le fait d’en parler a permis a certains de
passer des tests et de se faire diagnostiquer nous raconte la participante 4. Cela a servi de
prévention. De plus, la participante 14 a pu aider une €léve diabétique qui s’était injectée une
trés grosse dose d’insuline : « On m’a appelée (...) heureusement que j'ai pu l'arréter, que j'ai
pu voir les quantités qu'elle s’était injectées ». La divulgation a donc permis d’aider d’autres

personnes.

Groupe B :

Qu’ils aient choisi d’en parler a leurs collegues ou non, ceux-ci n’ont mentionné aucune

conseéquence.

Tableau 9 : Raisons et conséquences de la (non-)divulgation aux collégues.

Raisons Conséquences

Groupe A

Divulgation aux
collégues

Non-divulgation aux
collégues

Divulgation aux
collégues

Effets secondaires
visibles : 1
Traitement visible : 1
Difficultés visibles : 1
Demandé par le
responsable : 1
Eviter les fausses
rumeurs: 2

Donner de I’espoir : 1

Aider les autres

Abolition des fausses
rumeurs : 1

Mal a l’aise : 1
Propagation du
diagnostic : 2
Prévention : 1
Soulagement : 2

Aider d’autres personnes

malades : 1
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malades : 1

Réduire le stress : 2
Sensibilisation : 1
Justifier les
aménagements : 1
Justifier I'alimentation :
1

Justifier les absences : 7
Justifier les pauses
supplémentaires : 2
Justifier les pleurs : 1
Sécurité : 4

Bonne entente avec les
collegues : 1

Sujet de conversation :
1

Pas de honte : 1

Groupe B Eviter les fausses Remarque déplacée : 1 |/
rumeurs : 1 Peu de contacts : 1
Bonne entente avec les
collégues : 1
Acceptation de la

maladie :1

c) Les réactions des colleégues :
Différentes réactions ont été rapportées par les participants. Cependant, il est important de
noter que tous les collégues d’un méme participant n’ont pas eu la méme réaction. De plus,

certains n’ont pas eu de réaction spécifique.

Groupe A :

Nous pouvons constater dans le tableau 10 (voir ci-dessous) que la majorité des réactions sont
des réactions positives. Parmi celles-ci, les plus mentionnées sont le soutien et la

compréhension.
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Cependant, 18% ont tout de méme fait face a des réactions négatives telles que de
I’incompréhension et de 1I’inquiétude.

Enfin, certains ont également mentionné¢ des réactions dites neutres. En effet, trois
participants ont expliqué que leurs collegues étaient plutdt de nature curieuse et leur posaient
des questions sur leurs traitements, leurs symptomes, etc. « parce qu’ils ne connaissaient pas
vraiment », a évoqué le participant 7. Certains étaient également étonnés d’apprendre qu’ils
souffraient d’une maladie chronique. La participante 14 ajoute :

« C'est moins visible que

quelqu'un qui n’a pas de bras, pas de jambe. C’est une maladie invisible ».

Groupe B :

Les collégues qui ont ét¢ mis au courant par les deux participantes n’auraient pas eu de
réaction spécifique. Il s’en serait suivi un partage d’informations. Par exemple, la participante
15 explique : « J'ai une de mes collegues qui est prédiabétique, donc elle me dit : « Ah ouais,
des fois, comment tu fais ¢a ?» (...) En général, il n'y a pas de mauvaise réaction ou de...

C'est souvent un partage d'informations qu'on a ».

Tableau 10 : Réactions des collégues.

Réactions négatives Réactions positives Réactions neutres
Groupe A | Inquiétude : 1 Attentifs : 2 Etonnement : 2
Incompréhension : 2 Soutien : 5 Curiosité : 3

Bienveillance : 2 Mitigé : 1
Compréhension : 4
Soulagement : 1
Compassion : 1

Groupe B |/ / Partage d’informations : 2

3) Le vécu des travailleurs malades :

Durant les entretiens, la fagon dont les participants ont vécu le processus de (non-)divulgation

a été questionnée.

Groupe A :
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Parmi les participants ayant divulgué leur maladie chronique a leurs supérieurs, 53% ont
rapporté¢ un vécu plutdt négatif. 67% d’entre eux ont expliqué qu’ils ont divulgué leur
maladie chronique parce qu’ils s’en sentaient obligés, qu’ils n’avaient pas le choix, selon eux.
La participante 5 explique : « Ben je n’avais pas le choix. C’est arrivé pendant mes congés
donc ben il fallait bien le dire ». 22% ont quant a eux trouvé que le sujet de la maladie était
difficile a aborder. La participante 13, atteinte d’une RCUH, trouve que c’est un « sujet tabou
». Le participant 8, lui, trouve que c’est le moment opportun pour en parler qui est difficile a
définir. En effet, il explique avoir connu des mauvaises expériences : « quand j’en parlais
dans la lettre de motivation, on ne retenait pas ma candidature. Quand j’en ai parlé en fin
d’entretien, on me l’a reproché... Donc je ne sais pas quel moment est le plus opportun pour
en parler ». Qu’il ’ait dit tot ou tard, cela lui a porté préjudice dans le passé.

41% des participants appartenant a ce groupe ont tout de méme dit que cela ne les avait pas
tracass¢ de savoir s’ils allaient divulguer ou non et que cela s’était fait naturellement. C’est
notamment le cas de la participante 4 qui dit : « J’ai pas pris ¢ca comme un choix a faire. Si on
me pose la question, ben je le dis mais si on ne me demande rien, je ne dis rien, voila ».
Enfin, deux participants ont également expliqué qu’ils ont pris un temps de réflexion pour

prendre cette décision.

Groupe B :

Deux participants sur trois ont expliqué que cela ne les avait pas tracassés de faire ce choix :
divulguer ou ne pas divulguer. La troisiéme participante, elle, a trouvé que ce n’était pas
facile d’aborder ce sujet au travail. Cela s’illustre par les propos tenus par la participante 10
qui souffre d’endométriose : « Ben c'est pas évident de tout le temps aller dire « j'ai mal, il
faut que je m'absente, il faut ceci, il faut cela ». On n’a pas toujours envie non plus de dire

les problemes gynécologiques qu’on a ».

Tableau 11 : Vécu des travailleurs malades.

Négatif Positif Neutre
Groupe A Sujet difficile a aborder : 2 | Pas de tracas : 7 Temps de réflexion
Difficile de savoir a quel nécessaire : 2

moment en parler : 1

Sentiment d’obligation : 6
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Groupe B Sujet difficile a aborder : 1 | Pas de tracas : 2 /

4) L’avis des travailleurs malades :

Abordons a présent la derniére partie des résultats qui porte sur I’avis des travailleurs
malades. Qui de mieux pour donner son avis que les personnes qui sont concernées par la
question ? De plus, il semblait intéressant de les laisser s’exprimer a ce propos étant donné
que certains participants se sont sentis obligés de divulguer leur maladie chronique sur leur

lieu de travail. A savoir que certains participants ont donné plusieurs éléments.

Groupe A :

En regard du tableau 12, nous pouvons constater que les avis sont plutot partagés. Cependant,
il semblerait que la majorité s’accorde a dire que ce choix est un choix personnel et se fait au
cas par cas. En effet, 59% des participants appartenant a ce groupe sont de cet avis. Certains
ont précisé que cela dépendait de I’employeur, du métier, de la personnalité, etc.

Le deuxiéme choix revenant le plus est celui de la divulgation et ce, notamment pour des
raisons de sécurité. La participante 12 explique que, s’il lui arrive quelque chose, si elle fait
un malaise, par exemple, « au moins, ils savent dire & I'ambulance : « Ecoutez elle a la
maladie de crohn ». » De plus, la participante 9 pense qu’il faut en parler afin de rendre le
sujet de la maladie moins tabou et que les gens soient moins mal a I’aise lorsque cela est
abordé. Certains pensent également que c’est mieux d’étre honnéte et que cela peut étre
bénéfique. En effet, ils pourraient bénéficier d’une aide. La sensibilisation a également été
citée.

Selon deux participants, la divulgation directe, c’est-a-dire des 1’entretien d’embauche, est a
privilégier. La participante 17 explique que cela permettrait de « voir comment ils réagissent
deja par rapport a la maladie, s'ils sont d'accord ben quand je dois aller aux toilettes, enfin,
Jje trouve qu'il faut en parler de suite, il faut pas garder ¢a. »

Seul un candidat pense que la meilleure option est de divulguer sa maladie chronique plus
tard, lorsque le travailleur malade aura fait ses preuves et montré qu’il réalise correctement
son travail.

Enfin, trois participants pensent qu’il ne faut pas en parler. Parmi ceux-ci, la participante 13

explique que, selon son expérience, « ¢a ne sert a rien de l’expliquer ».
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Groupe B :

Toutes pensent que ce choix se fait au cas par cas. Cela rejoint donc les données du groupe A.

En effet, les trois participantes qui n’ont pas divulgué leur maladie a leurs supérieurs pensent

que cela dépend du type de maladie et/ou du métier du travailleur malade.

La participante 1 ajoute tout de méme que « ¢ est pas un truc qu’on met sur son CV, je trouve.

Ben, en plus, parce que ¢a n’a pas d’impact sur le travail qu’on produit ».

Tableau 12 : Avis sur la (non-)divulgation.

Divulgation Divulgation | Divulgation | Non-divulgat | Au cas par
directe tardive ion cas
Groupe A | Sécurité : 4 Voir la Apres avoir Risque de /:2
Honnéteté : 1 | réaction des fait ses discrimination | Employeur : 1
Obtenir de supérieurs : 1 | preuves : 1 1 Meétier : 2
I’aide : 1 Les préparer a Jugé inutile Environneme
Rendre le sujet | d’éventuelles d’en parler : 1 | nt de travail :
moins tabou : | absences : 1 Sujet d’ordre | 1
1 du privé : 1 Personnalité :
Sensibilisation 2
1 Maladie : 2
Groupe B / / Pas d’impact |/ Maladie : 3
o1 Travail : 1
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V. Discussion :

Cette recherche avait pour objectif d’explorer tout ce qui tourne autour du choix de divulguer
ou non sa maladie chronique sur son lieu de travail. En effet, en effectuant des recherches
dans la littérature, le constat que peu d’études avaient été réalisées sur la (non-)divulgation a
été fait. C’est pourquoi j’ai trouvé intéressant de me pencher sur ce sujet. La question de
recherche du présent mémoire est donc, pour rappel : « Comment est vécu le processus de
(non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail ? » Etant donné le caractére
exploratoire de cette étude, aucune hypothése n’a été établie au préalable. La récolte des
données s’est réalisée au travers d’entretiens semi-directifs avec vingt participants. Cette
méthodologie a été choisie dans le but de laisser libre cours au vécu des participants et de leur
permettre d’apporter de nouveaux ¢léments tout en gardant une méme base.

A présent, nous allons mettre en parallele les résultats obtenus et la littérature existante afin

de les discuter. Nous continuerons avec les perspectives futures et les limites de cette étude.

1. Interprétation des résultats en lien avec la littérature :

Comme expliqué précédemment, la majorité des participants ont été diagnostiqués a 1’age
actif. Les maladies chroniques touchent, en effet, principalement les individus qui sont en age
de travailler (Hemming et al., 2021). Elles se déclareraient vers 40-50 ans généralement
(Baradat & Fosset, 2017). De plus, le diagnostic a été posé pour 35% des participants
lorsqu’ils occupaient leur poste actuel. Lors de 1’analyse de ces données, certaines
observations ont pu étre faites. En effet, il semblerait que 86% des participants dont le
diagnostic a été posé lorsqu’ils occupaient leur emploi actuel ont divulgué leur maladie
chronique a leurs supérieurs directement, c’est-a-dire dés que le diagnostic a été connu. En
revanche, seulement 38% des travailleurs étant diagnostiqués avant d’occuper leur poste
actuel ont divulgué leur maladie directement, c’est-a-dire des leur prise de fonction. Il est
difficile de justifier cette observation et d’en expliquer les raisons. Selon les analyses
effectuées, deux possibilités sont envisageables.

Le premiére concerne la justification de certains de leurs comportements. En effet, parmi les
travailleurs malades ayant été diagnostiqués lorsqu’ils occupaient leur poste actuel et qui en

ont directement parlé, ils ont tous expliqué avoir justifié¢ un de leurs comportements, que ce
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soit des absences, des pleurs ou des aller-retour aux toilettes. Il est tout de méme important de
noter que tous n’ont pas donné cet argument comme raison principale de la divulgation.

Deuxiémement, cela pourrait aussi €tre lié a la qualité des relations professionnelles. En effet,
Bosma et al. (2019) expliquent que certains facteurs faciliteraient la divulgation de la maladie
sur le lieu de travail. Parmi ceux-ci, les relations de travail sont comprises. Si celles-ci sont
caractérisées par de la confiance, de 1’appréciation, de I’acceptation et de la reconnaissance,
la probabilit¢ que le travailleur malade révele sa maladie sur son lieu de travail sera plus
grande (Bosma et al., 2019). Cela pourrait donc expliquer le fait que ceux qui ont déja créé
des liens avec leurs collégues et supérieurs soient plus susceptibles d’en parler que ceux qui

n’en ont pas encore créé. Il s’agit d’une piste de réflexion a explorer davantage.

Dr’ailleurs, concernant les relations interpersonnelles, il semblerait que celles-ci soient bonnes
pour la majorité. En effet, seul un participant sur vingt a dit avoir une mauvaise entente avec
ses collegues. Il en va de méme avec les supérieurs. Seulement une participante a décrit sa
relation avec son supérieur comme étant mauvaise. Ces informations vont donc dans le sens

de la piste de réflexion émise juste avant.

En ce qui concerne les réactions des malades chroniques lorsqu’ils ont appris leur diagnostic,
la moitié des participants ont ressenti de 1’inquiétude, de la peur. Ces résultats vont dans le
sens de ce qui a été trouve dans la littérature, a savoir que le malade ressentirait un sentiment
de catastrophe (Bonnefoy, 2020). Bonnefoy (2020) ajoute que les réactions des malades
dépendent de différents facteurs tels que le type de maladie, le pronostic, etc. (Bonnefoy,
2020). Certains malades vivraient cette annonce comme étant un « véritable traumatisme
psychique » alors que d’autres seraient soulagés (Lanfroy, 2022). Cela correspond aux
résultats obtenus dans la présente recherche. En effet, certains se sont sentis soulagés parce
qu’ils pensaient étre atteints d’'une maladie plus grave. D’autres, en revanche, ont fait une
dépression car ils se sont sentis accablés. Notons également que quatre participants ont
expliqué étre étonnés d’apprendre qu’ils étaient atteints d’une maladie chronique. En effet,
c’est notamment le cas de la participante 16 qui est allée aux urgences pour une appendicite
et, finalement, on lui a annoncé qu’elle avait la maladie de Crohn. Elle explique : « J'ai pas
accepté du tout qu'on me dise que j'avais la maladie de Crohn ». En revanche, la participante
15 explique avoir accepté sa maladie parce qu’elle s’y attendait, elle s’était préparée a cette
annonce. Un autre questionnement concernerait alors le role que joue la préparation

psychologique dans le processus d’acceptation de la maladie chronique.
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Selon Bonnefoy (2020), les sentiments de catastrophe et de sidération s’apparenteraient aussi
aux réactions de I’entourage du malade a la suite de I’annonce du diagnostic (Bonnefoy,
2020). Cela se confirme par le récit de 40% des participants qui ont partagé que leurs proches
¢taient inquiets. Cependant, nous avons également relevé que 35% des participants avaient,
dans leur entourage, un ou plusieurs proches qui remettaient en cause l’existence de leur
maladie chronique et étaient incompréhensifs. En effet, selon le rapport de Scope, 49% des
personnes ayant un handicap auraient déja rencontré des personnes qui ne croyaient pas en
leur handicap (Portsmouth, 2016). La plupart des participants qui ont expliqué que ceux-ci
avaient réagi de la sorte ont justifi¢é ces réactions par le fait que, lorsqu’ils ont été
diagnostiqués, leur maladie chronique était peu connue par la société et méme par la
médecine. Cependant, je n’ai pas trouvé d’études a ce propos qui pourraient infirmer ou
confirmer cette hypothése. Cela reste donc en questionnement. D’autres ont expliqué que
leurs proches incompréhensifs avaient une mentalité différente et n’étaient « pas trés médecin
» comme le cite la participante 17.

Toujours concernant les réactions de I’entourage des travailleurs malades, comme dit dans la
partie « Résultats », il semblerait qu’il y ait une différence entre les participants qui ont
divulgué et ceux qui n’ont pas divulgué leurs problémes de santé a leurs supérieurs. En effet,
les participants ayant divulgué a leurs supérieurs et qui auraient, dans leur entourage, des
personnes qui se seraient montrées incompréhensives avaient également des proches
bienveillants, compréhensifs, etc. En effet, ils ont également rapporté des réactions positives.
En revanche, les participants n’ayant pas divulgué et dont les proches ont remis en cause
I’existence de leur maladie ont, quant a eux, uniquement mentionné des réactions négatives.
Le fait de n’avoir re¢u que de I’incompréhension de la part de leur entourage pourrait donc
avoir influencé négativement leur choix de divulgation sur leur lieu de travail. C’est une piste

a explorer.

Revenons sur le sujet de 1’acceptation de la maladie chronique. Comme décrit précédemment,
la majorité des participants explique avoir accepté sa maladie chronique. Cependant, il existe
certaines nuances. En effet, certains travailleurs malades 1’auraient acceptée directement,
c’est-a-dire dés I’annonce du diagnostic. D’autres auraient eu besoin de davantage de temps.
Certains n’ont, en revanche, pas accepté leur maladie chronique ou, du moins, ne 1’acceptent

pas tout le temps. Le fait que les participants aient un parcours différent au niveau de
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I’acceptation de leur maladie est en adéquation avec ce que dit Quintrec (2020). En effet,
selon lui, le processus d’acceptation est propre a chacun (Quintrec, 2020).

Un ¢élément pouvant expliquer les différences entre les participants serait 1’estime de soi. En
effet, ’estime de soi serait liée a la capacité a faire face a la maladie. Plus la personne a une
haute estime d’elle-méme, plus cette capacité sera importante (Opheim et al., 2020).
Cependant, ’estime de soi n’a pas été questionnée durant les entretiens. Il n'est donc pas
possible de confirmer ou infirmer ces propos.

En outre, comprendre sa maladie chronique aiderait les malades a 1’accepter (Grassion et al.,
2019). En effet, trois participants ont expliqué qu’ils avaient apprivoisé leur maladie
chronique et qu’ils avaient le contrdle dessus ou qu’ils savaient qu’elle était stable, ce qui les
a aidés a ’accepter.

En revanche, I’acceptation de la maladie chronique serait plus difficile lorsque le malade est
entouré de proches moralisateurs (Grassion et al., 2019). En effet, il semblerait que 71% des
participants dont les proches auraient remis en cause I’existence de leur maladie n'auraient
que tardivement accepté leur sort. Avoir des proches incompréhensifs serait donc un frein a
I’acceptation de la maladie.

Pour faire le lien avec la divulgation de la maladie sur le lieu de travail, une participante a
mentionné qu’elle arrivait maintenant a en parler plus ouvertement sur son lieu de travail
parce qu’elle a accepté sa maladie. L’acceptation de celle-ci jouerait donc également un role

dans le processus de divulgation.

Concernant le sentiment de honte que peuvent éprouver certains travailleurs malades, nous
avions évoqué dans la partie « Résultats » qu’il semblerait que, selon les participants,
certaines maladies chroniques soient plus honteuses que d’autres. Cela rejoint ce que dit la
littérature. En effet, il est dit que certaines maladies sont plus stigmatisantes que d’autres.
Parmi les différentes maladies chroniques qui sont citées par Munir et al. (2005), nous
retrouvons notamment ’infertilité et le syndrome du c6lon irritable (Munir et al., 2005). Nous
pouvons alors faire le lien avec I’endométriose et les maladies inflammatoires chroniques des
intestins qui concernent les mémes organes.

Ici encore, une participante, a savoir la participante 1, a expliqué qu’elle arrivait maintenant a
mettre le nom sur sa maladie, qui est la maladie de Crohn, et a en parler a ses colleégues parce
qu’elle ressent moins de honte qu’avant. De plus, parmi les trois participantes qui n’ont pas
parlé de leur maladie chronique a leurs supérieurs, deux d’entre elles se sentaient honteuses.

Selon la participante 10, il s’agit d’un sujet tabou et donc difficile a aborder. C’est d’ailleurs
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une des raisons qui I’a poussée a ne pas en parler. Il semblerait donc qu’avoir honte de la

maladie pourrait étre un frein a la divulgation.

Ensuite, aucun des participants n’ayant pas révél¢ leur maladie n’a mentionné que leur travail
impactait leur maladie chronique contrairement & un pourcentage de 76% chez ceux qui ont
choisi la divulgation. Par rapport aux impacts de la maladie chronique sur le lieu de travail,
94% des travailleurs malades ayant divulgué leur maladie disent que celle-ci impacte leur
travail. Or, seuls 33% des participants n’ayant pas révélé leur maladie chronique ont expliqué
que la maladie engendre des impacts sur leur travail. Cette différence de pourcentage
importante pourrait soulever un questionnement. En effet, il se pourrait que le fait que la
maladie impacte le travail et inversément soit un facteur favorisant la divulgation au travail.
En effet, il est parfois nécessaire de révéler sa maladie (Munir et al., 2005). C’est notamment
le cas lorsque cela a des conséquences sur le travail pour que I’entourage professionnel puisse
comprendre la situation dans laquelle le travailleur malade est et, si celui-ci en a besoin, pour
mettre en place des aménagements (Baradat & Fosset, 2017).

La divulgation peut donc permettre aux travailleurs malades de bénéficier d’un ou plusieurs
aménagements (Haafkens et al., 2011). Dans la présente recherche, la moitié des participants
bénéficie d’un aménagement de leur poste. Tous ces participants ont dit avoir divulgué leur
maladie chronique. En effet, si la personne n’a pas parlé de sa maladie a son travail, il est
compliqué pour elle de donner des arguments a son employeur pour obtenir un aménagement
(Portsmouth, 2016). Cependant, étant donné que leur maladie ne générait aucune
conséquence sur leur travail, aucun aménagement n’était nécessaire. Le besoin d’un
aménagement pourrait donc €tre une raison qui pousserait les travailleurs a en parler. A noter
que, selon Bosma et al. (2019), plus le soutien est important, plus le travailleur est enclin a
faire la demande d’aménagements (Bosma et al., 2019). Cela semble correspondre aux
données récoltées car tous les participants qui bénéficient d’un aménagement ont de bonnes
relations professionnelles.

Toujours selon Bosma et al. (2019), certaines personnes pourraient hésiter a demander des
aménagements par peur que leurs collegues expriment de la jalousie (Bosma et al., 2019). Or,
dans ce mémoire, cela n’aurait empéché aucun participant d’en faire la demande. En
revanche, certains ont tout de méme expliqué que certains collégues étaient jaloux de ces
adaptations. La jalousie des collégues a donc été mentionnée en tant que conséquence et non

comme frein.
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Passons maintenant a la (non-)divulgation aux supérieurs et, plus précisément, aux raisons
qui ont poussé le travailleur a divulguer ou non sa maladie chronique. La raison la plus
rapportée est la justification des absences. En effet, selon Munir et al. (2005), il est parfois
nécessaire de révéler sa maladie chronique pour, par exemple, se rendre a I’hopital (Munir et
al., 2005). De plus, la volonté d’étre honnéte a également été citée a plusieurs reprises. Une
participante, a savoir la participante 12, explique que, selon elle, si on ne parle pas de sa
maladie chronique et qu’on tente de la camoufler, « on se bouffe ». Cela rejoint ce que disent
Guo et al. (2020). En effet, ils expliquent que le fait de vouloir paraitre « normal » aupres des
autres risque d’engendrer du stress et la peur d’étre démasqué (Guo et al., 2020). Cependant,
les participantes qui n’ont pas divulgué leur maladie chronique n’ont pas rapporté cela. En
effet, bien qu’elles aient parfois mentionné que c’était un sujet difficile a aborder, elles ne
veulent pas a tout prix camoufler leur maladie. La participante 15 dit : « Si on me pose la
question « pourquoi est-ce que ¢a ne va pas ? », oui, la, je pourrais le dire ».

Le rapport de Scope a démontré que 76% des personnes présentant un handicap feraient face
a des problemes d’attitude de leur employeur (Portsmouth, 2016). Dans le cadre de la
présente recherche, la plupart des supérieurs se montrent compréhensifs envers les
travailleurs malades. Seule la participante 17 a exprimé que son supérieur n’est pas du tout
compréhensif et qu’il lui lance des « pics ». Il s’agit de 'unique réaction négative
mentionnée.

Concernant les conséquences de la (non-)divulgation, une seule conséquence a été rapportée.
Il s’agit d’une conséquence de la divulgation aux supérieurs qui est la divulgation aux
collégues forcée pour des raisons de sécurité. Aucune conséquence telle que la
discrimination, le jugement moral, le sous-emploi, etc. n’a été citée. Portsmouth (2016)
ajoute que si le travailleur révéle sa maladie chronique, ses chances de se faire embaucher
diminueraient (Portsmouth, 2016). Ces dires correspondent a ce que le participant 18
expliquait. Cependant, il était le seul des participants a avoir mis sur sa lettre de motivation
qu’il était atteint d’'une maladie chronique. Il est donc difficile d’effectuer une comparaison.

En outre, cela concerne des expériences professionnelles passées et non son travail actuel.

Les raisons qui ont poussé les participants a divulguer ou non leur maladie a leurs collégues
différent quelque peu de celles évoquées pour les supérieurs. La premicre reste tout de méme
la justification des absences mais d’autres justifications ont également été citées. En effet,
d’autres comportements tels que le fait de suivre un régime alimentaire ou la prise d’un

traitement médicamenteux requicrent également une explication (Munir et al., 2005).
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De plus, 66% des participants n’ayant pas parlé de leur maladie chronique a leurs supérieurs
en ont tout de méme parlé a leurs colleégues. Selon ces données, il serait plus ais¢ de révéler
ses problémes de santé a ses collégues qu’a ses supérieurs.

Dewa (2014) a dit que les relations avec les collegues et supérieurs risquaient d’étre
impactées par la divulgation de la maladie chronique et ce, notamment a cause des préjugés
(Dewa, 2014). Cependant, la totalité des participants ayant choisi de révéler leur maladie
chronique a exprimé que leurs relations n’avaient pas changé négativement a la suite de la

divulgation.

En ce qui concerne la manicre dont les participants ont vécu le processus de
(non-)divulgation, 45% de ceux-ci ont rapporté qu’ils ne s’en étaient pas tracassés, que faire
ce choix n’a pas été¢ mal vécu. Ces données ne vont pas dans le sens de ce qui est dit dans la
littérature. En effet, selon Munir et al. (2005), il s’agit d’un choix qui peut étre difficile a faire
(Munir et al., 2005). Or, ici, seulement 20% ont exprimé des difficultés. Il semblerait donc
que cette décision ne soit pas forcément difficile a prendre. Selon les données du présent
mémoire, il s’agirait, pour la plupart, d’un choix qui se fait « naturellement ».

Ceux qui I’ont plus mal vécu seraient ceux dont le fait de parler de leur maladie chronique
engendrerait de la géne voire de la honte. Selon ces données, il semblerait donc que le
sentiment de honte et la difficulté de parler de la maladie soient liés.

De plus, les travailleurs malades auraient tendance a faire attention a ce qu’ils dévoilent, a qui
et a quel moment (Bosma et al., 2019). C’est notamment le cas du participant 8 qui explique
que c’est difficile, selon lui, de savoir quand en parler. Le participant 18, lui, a mentionné que

la maniére d’en parler est importante.

Enfin, les avis différent grandement. Cependant, 65% des participants ont tout de méme émis
qu’il s'agit, selon eux, d’un choix personnel qui dépend de différents facteurs tels que
I’employeur, le métier, la personnalité, la maladie, etc. Bien que leurs justifications soient
différentes, I’idée est la méme. Ce serait un choix qui se fait au cas par cas. Cela correspond
bien aux résultats obtenus dans cette étude. En effet, les données récoltées ont été tres variées
et ce, que ce soit les réactions des proches, l'acceptation de la maladie, les raisons de la

(non-)divulgation, etc.
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2. Perspectives futures :

En regard des résultats qui ressortent de cette étude, nous pouvons envisager diverses
perspectives. Tout d’abord, il pourrait étre intéressant de réaliser une étude avec 50% des
participants ayant choisi de divulguer leur maladie chronique et les 50 autres pourcents qui
n’ont pas divulgué. En effet, avant de commencer la récolte des données, je pensais que cela
ne poserait pas de problémes et que les données se rejoindraient, peu importe leur choix.
Cependant, j’ai pu constater que, notamment en ce qui concerne les raisons, cela ne se
rejoignait pas forcément. Il pourrait donc étre intéressant, a ’avenir, d’entendre le vécu de

davantage de travailleurs malades qui ont privilégié¢ la non-divulgation.

De plus, s’intéresser plus en profondeur au passé des participants pourrait étre intéressant. En
effet, les expériences professionnelles précédentes n’ont pas été prises en compte dans le
cadre de cette recherche qui s’intéressait au travail actuel des participants. Cependant,
certains d’entre eux ont mentionné certains aspects quant a leurs expériences précédentes. Par
exemple, le participant 8 avait expliqué que, lorsqu’il parlait de ses problémes de santé dans
sa lettre de motivation, sa candidature n’était pas retenue. La participante 9, elle, est
persuadée qu’elle a été licenciée en raison de sa maladie et la participante 19 a expliqué que
son évolution de carriére a commencé a stagner apres qu’elle ait annoncé qu’elle était atteinte
de la maladie de Crohn. Cependant, tous les participants n’ont pas parlé de leurs expériences
précédentes. Il n’est donc pas possible d’utiliser ces informations. Il aurait pu étre pertinent
de creuser plus en profondeur cet aspect afin de voir quel impact cela pourrait avoir ou non

sur la décision du travailleur malade quant a son désir de (non-)divulgation.

Afin d'améliorer le vécu des participants, différentes recommandations peuvent étre faites aux
entreprises. Premiérement, nous avons pu constater que bon nombre de participants ont
mentionné que certains de leurs collégues et supérieurs ne s’étaient pas montrés
compréhensifs envers eux et leur maladie chronique. Une piste de solution pourrait étre
d’organiser des sessions de sensibilisation sur les sujets de la maladie chronique et du
handicap invisible dans les entreprises. Cela pourrait leur permettre de mieux comprendre
comment la maladie se manifeste, leurs effets ainsi que les impacts que celle-ci peut
engendrer. Cela favoriserait peut-étre un climat de soutien et de compréhension. Ce climat
pourrait, par la méme occasion, diminuer le sentiment de honte que certains travailleurs

malades ressentiraient.
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De plus, il a été souligné que 67% des participants qui ont divulgué leur maladie chronique
I’ont fait parce qu’ils s’en sont sentis obligés. Or, comme expliqué dans I’introduction,
ceux-ci n’ont aucune obligation 1égale par rapport a la divulgation de leurs problémes de
santé. Il est important qu’ils soient au courant de leurs droits. Les entreprises peuvent veiller
a cela en leur communiquant qu’ils ont le droit de ne pas parler de leur maladie ou en veillant
a ce que des politiques concernant la confidentialité médicale soient a leur disposition.

Une participante a également souligné un probléme concernant les rendez-vous médicaux. En
effet, elle m’a expliqué qu’elle devait obligatoirement prendre des heures de récupération
pour se rendre a ses rendez-vous médicaux, ce qui la révolte. Elle souhaitait donc que j’en
prenne bonne note. Cependant, ce n’est pas le cas de tous les participants. En effet, la
participante 10 m’a expliqué que « pour certains rendez-vous médicaux, on a droit, ici dans
notre entreprise, on a droit a 24h par an non rémunérées, mais on peut s'absenter du travail
». Cela pourrait étre une solution. D’autant plus que cela permettrait a certains de ne pas se
sentir obligés de divulguer leur maladie chronique pour se rendre a leurs rendez-vous
médicaux. Une autre piste de solution serait I’adoption d’horaires flexibles afin que ceux-ci

puissent s’organiser et se rendre a leurs rendez-vous médicaux sans avoir a se justifier.

3. Limites :

Cette recherche comprend plusieurs limites. La premiére serait que, lors des entretiens, nous
avons parfois rencontré quelques sources de distraction. En effet, il était proposé aux
participants de réaliser 1’entrevue dans un local & I’Université de Liege ou a leur domicile,
selon leur meilleure convenance. Tous les participants ont préféré que celle-ci se déroule chez
eux. Bien que cela se soit bien passé dans la plupart des cas, il y a parfois eu quelques
distractions telles que les enfants qui regardent la télévision juste a coté, qui courent dans la
picce, etc. Cela pouvait également entraver I’intimité du participant. De plus, il est arrivé une
fois qu’un proche intervienne afin de donner son avis sur la question. Cela n’a évidemment
pas été pris en compte dans les résultats. Il semblerait donc qu’il soit préférable, dans la
mesure du possible, de réaliser les entretiens dans un endroit neutre et sans distractions tel

que dans un local a I’Université.

La taille de DI’échantillon peut également étre considérée comme une limite. En effet,
I’échantillon est composé de 20 participants seulement. Comme nous avons pu le remarquer,

les données récoltées sont assez variées. Il est donc difficile d’émettre des hypothéses
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précises. De plus, il est nécessaire d’agrandir 1’échantillon afin de pouvoir généraliser les

résultats.

Une autre limite concerne 1’état de santé des participants. En effet, deux participants
souffraient d’un ou plusieurs autres problémes de santé. Cela pourrait avoir un impact sur les
données récoltées. Par exemple, I’acceptation de la maladie chronique peut étre d’autant plus
difficile si le travailleur souffre déja d’autres pathologies, c’est ce qu’a expliqué 1’une de ces

deux participantes.

En outre, toutes les associations de patients n’ont pas répondu favorablement a la demande de
recrutement. De ce fait, la répartition des différentes maladies chroniques n’était pas
équitable. En effet, plus de la moiti¢ de 1’échantillon est atteinte d’une maladie chronique
inflammatoire des intestins. Cela pourrait avoir influencé les résultats étant donné que le
choix concernant la (non-)divulgation semble étre influencé par le type de maladie chronique
(Munir et al., 2005). Il serait pertinent de réaliser des études ne s’intéressant qu'a une seule et
méme maladie chronique ou de prendre en compte le type de maladie lors de 1’analyse des
résultats. Cela n’était pas réalisable dans le cadre de ce mémoire étant donné que certaines

maladies chroniques n’étaient représentées que par un seul participant.

A noter que, dans le cadre de cette recherche, les données démographiques telles que le

genre, le statut marital, le niveau socio-économique, etc. n’ont pas été prises en compte.
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VI. Conclusion :

Ce mémoire, dont la question de recherche est : « Comment est vécu le processus de
(non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail ? », avait pour but d’explorer
tout ce qui tourne autour du choix de révéler ou non sa maladie chronique au travail. Cette
¢tude a permis de connaitre le vécu de vingt participants dont les expériences étaient riches et
variées. En effet, certains propos figurant dans la littérature ont été¢ confirmés ou infirmés et

de nouveaux questionnements ont été apportés.

Un des questionnements concerne le moment choisi pour parler de leur maladie chronique.
En effet, il semblerait que ceux qui apprennent leur diagnostic lorsqu’ils ont déja pris leur
fonction soient plus susceptibles de divulguer leur maladie chronique directement.
Cependant, étant donné la petite taille de I’échantillon, il est difficile d’en expliquer les
raisons de cet écart. Deux hypothéses peuvent tout de méme étre faites. Cela pourrait étre 1ié
a la nécessité de justifier certains comportements ou a la qualit¢ des relations
professionnelles.

De plus, différentes hypothéses concernant des facteurs bloquant la révélation de la maladie
chronique aux supérieurs ont été émises. En effet, selon les informations partagées par les
participants, il semblerait que les réactions de 1’entourage aient une influence sur le choix du
travailleur malade concernant la divulgation sur son lieu de travail. Nous avons constaté que
ceux qui ont mentionné avoir uniquement des proches incompréhensifs n’ont pas divulgué
leur maladie chronique a leurs supérieurs. L’ incompréhension des proches réduirait donc les
probabilités de divulgation dans le monde du travail. Le deuxiéme facteur bloquant serait le
sentiment de honte qu’éprouveraient les travailleurs envers leur maladie.

Il semblerait également qu’il soit plus facile de révéler ses problémes de santé a ses collegues
qu’a ses supérieurs. En effet, davantage de participants ont divulgué leur maladie chronique a
leurs collégues plutdt qu’a leurs supérieurs. Cependant, cela pourrait également étre 1i€ a la

qualité des relations. Il s’agit donc d’un autre questionnement.

Concernant le vécu du processus de divulgation, il semblerait que, selon les participants du
présent mémoire, il soit moins prise de téte que ce qui est dit dans la littérature. En effet, une
bonne partie des participants ont expliqué que le choix de (non-)divulgation s’était fait «

naturellement ».
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Enfin, lorsque nous prenons en compte les avis des participants et les données récoltées, il
semblerait que le choix de (non-)divulgation soit un choix qui se fait au cas par cas. En effet,
cela dépendrait de différents facteurs tels que le type de maladie chronique, les relations avec

I’employeur et les collégues, la personnalité du travailleur malade, etc.
Evidemment, étant donné la petite taille de I’échantillon, il est impossible d’affirmer ces

hypotheéses et de généraliser ces résultats. Pour cela, il faudrait que d’autres études soient

réalisées.
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Annexes :

Annexe 1 : Demande de recrutement via une association de patients

Objet: Demande de recrutement pour un projet de mémoire en psychologie sociale, du

travail et des organisations.

Madame, Monsieur,

Je suis actuellement en deuxiéme Master de psychologie sociale, du travail et des
organisations a I’Université de Liege.

De ce fait, dans le but de finaliser ma formation universitaire, je me permets de vous écrire
cette lettre afin de vous demander I’autorisation de recruter, via votre association, des
participants pour mon mémoire. Celui-ci s’intitule: « Comment est vécu le processus de
(non-)divulgation de la maladie chronique sur le lieu de travail ? »

En effet, I’objectif de I’étude est d’explorer tout ce qui tourne autour du choix de divulguer
ou non sa maladie chronique a ses collégues et/ou supérieur(s). J’entends par 1a les raisons,
conséquences, ressenti, etc. Etant donné que c’est un sujet qui a été¢ peu ¢étudié, je tenterai
alors d’émettre des hypothéses.

Pour ce faire, je réaliserai des entretiens avec une vingtaine de salariés atteints d’une maladie
chronique telle que le diabéte, insuffisance cardiaque, maladie inflammatoire des intestins...
et non une maladie chronique musculosquelettique afin que celle-ci soit la plus invisible
possible aux yeux des autres. Ces entrevues permettront aux travailleurs malades de me
partager leur vécu. Celles-ci dureront environ 1 heure et se réaliseront soit dans un local a
I’Université de Li¢ge soit au domicile des participants selon les préférences de ceux-ci.
Concernant la procédure de recrutement, si cela est possible, je souhaiterais pouvoir partager
une lettre reprenant toutes les informations sur mon étude aux membres de votre association
afin que les potentiels intéressés puissent prendre contact avec moi. Je pourrais peut-étre la

publier sur votre groupe Facebook ou en parler lors d’une réunion, par exemple ?

Je suis a votre disposition pour toutes questions supplémentaires.

Dans ’attente d’une réponse de votre part, veuillez recevoir mes plus sinceres salutations.

Mélanie Califice
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Annexe 2 : Message d’informations - Réseaux sociaux

Bonjour a toutes et a tous,

Dans le cadre de mon mémoire en psychologie sociale, du travail et des organisations a
I’Université de Liége qui s’intitule « Comment est vécu le processus de (non-)divulgation de
la maladie chronique sur le lieu de travail ? », je suis a la recherche de participants. Ceux-ci
doivent travailler en tant que salarié et étre atteint d’'une maladie chronique telle que la
diabete de type I, le diabéte de type 1, I’insuffisance cardiaque, les affections pulmonaires,
les maladies inflammatoires des intestins, 1’endométriose, etc.

Cette étude a pour objectif d’explorer tout ce qui tourne autour du choix de divulguer ou non
sa maladie chronique sur le lieu de travail (les raisons, les conséquences, le ressenti, etc.).
Pour récolter ces données, un entretien individuel d’une durée d’environ 1 heure est prévu
dans un local a I’Université de Liege ou au domicile du participant en fonction de ce qui lui
convient le mieux.

La participation a cette étude se fait sur base volontaire. Le participant peut décider d’y
mettre fin a tout moment. L’anonymat sera bien évidemment préservé. Seuls les
accompagnants du mémoire et moi-méme pourrons avoir acces aux données.

Si vous avez des questions ou souhaitez m’aider en prenant part a ce mémoire, vous pouvez
me contacter par message privé sur Messenger (Mélanie Califice) ou via mon adresse mail:
melanie.califice@student.uliege.be.

N’hésitez pas a partager!

Merci d’avance pour votre aide.

M¢élanie Califice
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Annexe 3 : Guide d’entretien

Questions sur le travail

Pouvez-vous me parler de votre situation
professionnelle ?

Métier

Ancienneté

Lieu

Taille de I’entreprise
Taches

Comment vous sentez-vous au sein de
I’entreprise/institution ?

Relations avec les collégues
Relations avec les supérieurs
Stress

Sentiment d’étre écouté
Charge de travail

Questions sur la maladie chronique

Pouvez-vous me parler de votre maladie
chronique ?

Nom de la maladie

Description de la maladie
Depuis quand

Symptomes

Impacts (rendez-vous médicaux,
traitement...)

Comment vivez-vous le fait d’étre atteint de
cette maladie ?

Besoin de soutien
Réaction suite au diagnostic
Acceptation de la maladie

En avez-vous parlé a vos proches ?

Qui

Pourquoi

Quand

Réaction des proches

Questions sur la maladie chronique au travail

Quels impacts le maladie a-t-elle (eu) sur
votre vie professionnelle ?

Congés maladie / invalidité
Réalisation des taches
Relations interpersonnelles
Aménagements

75



En avez-vous parlé a vos collégues ?

Qui

Pourquoi

Quand

Réaction des collegues

En avez-vous parlé a vos supérieurs ?

Qui

Pourquoi

Quand

Réaction des supérieurs

Que pensez-vous de votre choix de
(non-)divulgation ?

Conséquences de la (non-)divulgation
Ressenti
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Annexe 4 : Arbres de thématisation

— Desproches = _

Acceptation de la maladie

Hontedela maladie

Bonne entente

Collegues

- Mitigé

— Du travailleur malade —

— Bonne entente

Dépression

Inquiétude
Culpabilité

— Soulagement

B vﬂm—— Relativisation

— Prise de conscience

— Mitigé

Entonnemenl{

= Insouciance

- Perplexe
Remise en cause de l'existence de la maladie

bl'ég!lf . Inquiétude

Culpabilité
Soutien
Soulagement
Compassion
Compréhension

Bienveillance

Insouciance
Déni

Relativisation
Directement {

Diagnestic posé jeune
Contrdle sur la maladie
Handicapant
Tardivement Inguigtude pour le futur
Sentiment d'injustice
Pas préparé psychologiquement
Handicapant

Diagnostic récent

Pas préparé psychologiquement
Chronicité de la maladie
) Occurence des symptomes
{ Régime alimentaire
Accidents (toilettes)

Sujet tabou

Relation de confiance
Amis

Soutien

Jalousie
Mauvaise entente ~|:

Mentalités différents

Collaboration difficile

- Mauvaise entente Tensions

Mangque de bienveillance

- Peu de contacts

77



Divulgation

.

H

:
:
:

Impacts

Bill Suite a la page précédente

Aménagements

Du travail sur la maladie

— Stress
— Enérvement

— Augmentation des symptémes—{ Raisor

Horaires de pauses et de nuit

Mal-étre

Taches physiques

— Elément déclencheur de la maladie chronique — Stress

Téaches physiques
&=

Longs trajets

— Augmentation de la fatigue —_

— Diminution des taches problématiques

— Augmentation du stress

Rendez-vous médicaux

Arrét maladie

- Absences

_I: Perte d'une fonction
Fausses rumeurs

B ERE EGIEE A EE EVE R+ Pauses supplémentaires

- Arrivées tardives

— Diminution des performances

T

Diminution de l'horaire

Difficultés a tenir le rythme

Remise en question de ['orientation
professionnelle

— Orientation professionnelle
Réorientation professionnelle

— Local attitré

- Télé-travail

= Place de parking proche de 'entrée
- Pauses supplémentaires

I~ Adaptation des horaires

— Changement de service

- Changement de poste

B Suite a la pagesuivante

- Aide supplémentaire

Conflit avec le supérieur

Jalousie de certains collégues

Mécontentement de certains collégues

Remise en cause de la maladie
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Hl Suite a la page précédente

— Rechutes récurrentes

- Sécurité

|- Partager ses craintes

|- Trouver un arrangement

Prévenir les absences

- Honnéteté

Pauses
= Justifications ~|:

Absences

- Sujet de conversation

'— Divulgation aux collégues forcée

— Incompréhension

Compréhension

Soulagement

Compassion

I Attentifs

- Bienveillance

Effets secondaires

Divu lgatlon Visibilité de certains aspects liés a la maladie Traitement

Difficultés

Choix de (non-)divulgation

— Demandé par le responsable
— Eviter les fausses rumeurs

— Donner de |'espoir

— Aider les autres malades

I~ Réduire le stress

Sensibilisation

- Sécurité

- Bonne entente avec les collégues
- Sujet de conversation

- Pasdehonte

Collegues — Aménagement

I Alimentation

L Justifier certains aspects liés a lamaladie -~ Absences

I~ Pausessupplémentaires

- Pleurs

m Suitea la pagesuivante
BER Suite 3 la page suivante
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Divulgation :

Suite a la page précédente

8 Suite a la page précédente

Mal & l'aise
Propagation du diagnostic

Collégues embétés

Collégues attentifs aux symptémes

Abolition des fausses rumeurs

Prévention

Collégues

- Soulagement

L Aider d'autres malades

Inquiétude

Incompréhension

— Attentifs

Soutien

Bienveillance

Compréhension
- Soulagement

'~ Compassion

Etonnement

—@—— Curiosité

L Mitigé

Sujet difficile a aborder — Géne
Difficile de savoir a quel moment en parler
Sentiment d'obligation

Pas de tracas

Temps de réflexion nécessaire

— Employeur

— Métier

— Aucasparcas -1+ Environnement de travail

Personnalité

— Maladie

Voir la réaction des supérieurs
Directe

. ) Les préparer a des éventuelles absences
— Diwulgation

Tardive Aprés avoir fait ses preuves

—m- — Sécurité

— Honnéteté

- Divulgation Obtenir de |'aide

Besoin de normalité

Sensibilisation

Risque de discrimination

— Neon-divulgation Jugéinutile d'en parler 80
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Non-divulgation

Relations interpersonnelles

Impacts

Aménagement

Réactions

Du travail sur la maladie

De la maladiesur le travail

Inquiétude
— Du travailleur malade
Pas d'étonnement

Remise en cause de |'existence de la maladie ~|:

— Des proches Inquiétude

Soutien

Préparé psychologiquement

Acceptation de la maladie Contréle surla maladie
Maladie stabilisée
Moins honteux

Sujet tabou

Maladie pas se
Hontede la maladie 3 W

Bonne entente

Collégues
Mentalités diff érentes

Bonne entente
Supérieurs

Peu de contacts

Réduction des taches problématiques

Pas d'impacts sur le travail

Invisible
Supérieurs
Eviter les fausses rumeurs

Bonne entente

Acceptation de la maladie

Pas de réaction
Collegues Partage d'informations

Remarque déplacée

Peu de contacts

Sujet difficile 3 aborder — Géne

Pasde tracas

Maladie
Au cas par cas -[

Travail

Pas al'entretien d'embauche —@— Pasd'impactssur le travail

Peine

Agacement
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